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Resumo

A apreciacdo do nivel de intensidade de apoios que os individuos com incapacidade
intelectual necessitam € uma area de elevado interesse para todos os que trabalham com
este tipo de populacéo, e ndo so.

Durante as Ultimas décadas tém vindo a propor-se modelos de diagnostico e de
intervencdo, para a populacdo especifica de individuos com incapacidade intelectual,
baseados em perspectivas multi-dimensionais, funcionais e bio-ecoldgicas. Neste sentido,
com fim a avaliar os apoios (tipos, frequéncia e intensidade) que se devem providenciar a
estes individuos, de modo a que estes possam otimizar a sua funcionalidade e assumir o
seu papel de membro ativo na comunidade, surgiu recentemente, em contexto portugués, a
escala de intensidade de apoios (EIA), proporcionando assim, uma ajuda valiosa para
equipas técnicas multidisciplinares, em ambito clinico e social.

Este estudo partiu do estudo de validacdo da escala EIA para a populagdo portuguesa,
estabelecendo-se como objetivo principal, numa abordagem ecoldgica e sistémica,
entender a relacdo entre as dimensdes do suporte prestado a pessoas com incapacidade
intelectual e a qualidade de vida parental. Foram ainda colocadas outras questdes e
hipoteses de estudo relativas ao entendimento da relacdo entre o suporte fornecido a
individuos com incapacidade intelectual e os seus contextos social e comunitéario.

Os resultados gerais indicam-nos a pertinéncia de identificar as necessidades de suporte
nesta populacdo especifica, no cruzamento das areas da saude, bem-estar e das atividades
do quotidiano, dentro dos contextos familiar e comunitario. Conclui-se que as necessidades
de suporte se relacionam com alguns fatores da qualidade de vida parental, bem como que
a intensidade de apoios se relaciona com o nivel de incapacidade intelectual.

Uma vez que se constata um atual desenvolvimento de politicas e estratégias que visam
a integracdo na comunidade e a melhoria de vida de individuos que apresentam
deficiéncias julga-se pertinente continuar este caminho, fazendo uso de ferramentas como a

EIA e promovendo o desenvolvimento de relagdes familiares e sociais mais saudaveis.

Palavras-Chave: Deficiéncia Intelectual, Necessidades de Suporte, Qualidade de Vida



Abstract

The assessment of the levels of intensity of support needs of individuals with
intellectual disabilities is an area of great interest to all who work within, but not only.

During the last decades, diagnosis and intervention models for the specific population of
individuals with intellectual disability have been advanced, using multi-dimensional and
bio-ecological perspectives. In this sense, in order to assess the supports (types, frequency
and intensity) that should be provided to these individuals, so that they can optimize their
functionality and assume their roles as active members in the community, it has recently
emerged in the Portuguese context, the support intensity scale (SIS), providing valuable
assistance for multidisciplinary technical teams in clinical and social context.

This study is based on the validation of the scale SIS for the Portuguese population,
pursuing systemic and ecological approaches, established itself as the main objective to
understand the relationship between the dimensions of the support provided to people with
intellectual disabilities and parental quality of life. Other related questions were also raised
concerning the understanding of the relationship between the support provided to
individuals with intellectual disabilities and their social and community contexts.

Results showed the relevance of identifying the support needs in this specific
population, at the intersection of health, welfare and activities of daily life, within the
family and community contexts. It is concluded that some support needs are related to
parental quality of life factors and and that the intensity of support is related to the degree
of intellectual impairment.

Policies and strategies, aimed at including and improving the lives of individuals with
disabilities, it should follow the discussed outlines making use of tools such as SIS and

promoting the development more healthy family and social relationships.

Keywords: Intellectual Disability, Support Needs, Quality of Life



Resumé

L'évaluation du niveau d'intensité de I'appui que les personnes ayant une déficience
intellectuelle ont besoin c’est une zone d'un grand intérét pour tous ceux qui travaillent
avec ce type de population, et pas seulement.

Au cours des dernieres décennies ont proposé des modeéles de diagnostic et
d'intervention pour la population specifique des personnes ayant une déficience
intellectuelle, sur la base des perspectives multidimensionnelles et fonctionnelle bio-
écologique. En ce sens, afin d'évaluer les supports (types, fréquence et intensité) qui on
devraient fournir ces individus, par qu'ils puissent optimiser leur fonctionnalité et assumer
son rdle en tant que membre actif de la communaute, récemment a émerge dans le contexte
portugais, I'échelle d'intensité de soutien (EIS), fournissant ainsi une aide précieuse pour
les équipes techniques multidisciplinaires dans le contexte clinique et sociale.

Cette étude a été basée sur I'étude de validation ampleur de I'EIS pour la population
portugaise, et s'est établi comme objectif principal, a partir d'une approche écologique et
systémique, de comprendre la relation entre les dimensions du support offerts aux
personnes ayant une déficience intellectuelle et de la qualité de la vie parental. Il y avait
aussi d'autres questions soulevées dans I'étude pour la compréhension de la relation entre le
soutien offert aux personnes ayant une déficience intellectuelle et leurs contextes sociaux
et communautaires.

Les résultats globaux nous indiquer la pertinence d'identifier les besoins de soutien dans
cette population spécifique, a l'intersection de la santé, le bien-étre et les activités de la vie
quotidienne, dans les contextes familiaux et communautaires. Il est conclu que certains
besoins de soutien sont liées qualité des facteurs de vie des parents et en ce que l'intensité
de support est liée au degré de déficience intellectuelle.

Une fois qu'il trouve des politiques actuelles de développement et les stratégies visant a
intégrer la communauté et I'amélioration de la vie des personnes handicapées, il est jugé
approprié de continuer dans cette voie, en utilisant des outils tels que I'EIS et de

promouvoir le développement des relations familiales et sociales plus saines.

Mots-clés: Déficience Intellectuelle, Besoins de soutien, La Qualité de Vie
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Introducéo

A informac&o sobre a funcionalidade das pessoas com incapacidades é uma componente
importante do trabalho em saude, pois revela 0 modo como o individuo é capaz de
participar nas varias areas gerais da vida. Em conjunto com os indicadores tradicionais do
estatuto de satde de uma populacédo (e.g., taxas de mortalidade ou de morbilidade) aquela
documentacdo tornou-se um fator importante na ponderagdo do bem-estar, na avaliacdo da
eficacia das intervencdes e no planeamento de politicas de saude (Ustun, et al., 2010).

Ao longo do tempo, definir as condi¢des de incapacidade tem sido um desafio, pois tém
surgido reajustes na definicdo, avaliacdo e classificacdo do termo, com a formulacdo e
aplicacdo de diferentes abordagens, designadamente, no ambito social e clinico. Em
simultaneo, tem-se verificado que a sociedade registou mudancas ao nivel do modo como
perspetiva 0 seu relacionamento com individuos que apresentam deficiéncias.
Especificamente, em relacdo a deficiéncia intelectual, pode considerar-se que, atualmente,

as expectativas em relagdo aos individuos com incapacidade intelectual® sdo altas, estando

! Coloca-se, aqui, uma inevitavel questdo relativamente a terminologia a usar como sendo a mais atual e
adequada: Por que é que se utiliza o termo incapacidade intelectual em vez de deficiéncia mental? Em inglés,
o termo disability traduz-se por incapacidade ou inabilidade e, o termo impairment tem conotacGes com a
noc¢do de dissemelhanca por falta, imperfeicdo ou insuficiéncia.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saide (WHO, 2001), o impairment diz respeito a uma
“afe¢do” a nivel de uma fungdo ou estrutura do corpo e no nosso idioma tem sido usada a palavra deficiéncia
para designar tal tipo de ocorréncia. Sucede, porém, que numa perspetiva mais ampla da funcionalidade
humana, uma deficiéncia localizada em determinada funcdo ou estrutura do corpo ndo acarreta,
necessariamente, limitacbes no dominio da atividade ou restrigdes no plano da participacdo. De facto,
interessa ponderar os impactos da deficiéncia a luz de um complexo quadro de interacdes onde as
caracteristicas do meio (fisico e social) surgem como fatores essenciais. Assim, por exemplo, uma deficiéncia
visual podera ndo limitar a atividade ou restringir a participagdo se o individuo que a manifesta dispuser de
6culos apropriados e se 0 uso dessa tecnologia ndo implicar respostas sociais que restrinjam as oportunidades
participativas. Nesse sentido, a “disability” ou incapacidade ¢ encarada hoje como um “conceito guarda-
chuva” que apreende as relagdes dindmicas entre deficiéncia, limitagdo da atividade, restricdo da participacéo
em interface com os facilitadores ou barreiras provenientes do meio. No &mbito do presente trabalho, quando
recorrermos ao termo deficiéncia estaremos a significar, mais particularmente, a afecdo ou a patologia ao
nivel do corpo. Referiremos a expressdo incapacidade sempre que o referencial implicito ou explicito da
mencdo for a do individuo enquanto Ser que esta em relagdo com o mundo.

Quanto a designacdo intelectual em vez de mental, importa ver que os termos sdo distintos, quer no seu
constructo quer no seu emprego: um passivel de medida (nomeadamente através do calculo do Quociente
Intelectual), outro mais abrangente em termos funcionais porque se relaciona com a dindmica das dimensdes
orgéanica, neurofisiolégica e bioquimica. Pretende-se, assim, com o termo incapacidade intelectual expressar
um conceito mais objetivo, pela sua abrangéncia em relagdo aos fatores adaptativos, como sejam a interacao
pessoa e envolvimento na sua diversidade contextual (micro, meso, macro) e respetiva validade ecoldgica
(Morato e Santos, 2007).



incorporadas em politicas e praticas que precisam, necessariamente, de ferramentas
estratégicas que fornecam uma exacta identificacdo e significado dos suportes
individualizados disponiveis. Neste contexto, foi desenvolvida por Thompson e colegas
(2004a) uma ferramenta direccionada especificamente para a medicdo da intensidade de
apoios fornecida a individuos com incapacidade intelectual - a escala The Supports
Intensity Scale (SIS).

Este estudo tem como ponto de partida a compreensdo do desenvolvimento da escala
SIS para a populagdo portuguesa e persegue como objectivo a exploracdo da relagédo entre
as dimens0es: intensidade de apoios de individuos com incapacidade inteletual e qualidade
de vida parental. Encontra-se estruturado em dois blocos de apresentacdo. No primeiro
capitulo emergem conceitos e teorias sobre a deficiéncia intelectual, as necessidades de
suporte individualizado, a qualidade de vida, a familia e a comunidade, sendo apresentados
anteriores estudos efectuados. No segundo capitulo é apresentado o estudo empirico
elaborado, a discusséo e reflexdo dos resultados, bem como as consideracOes para futuras

investigacoes.




CAPITULO I.

Enquadramento Conceptual



1. Incapacidade Intelectual e Necessidades de Suporte

1.1. Deficiéncia Intelectual

1.1.1. Definicéo e Evolugéo do Conceito de Deficiéncia Intelectual

- Valores, atitudes e mentalidades -

As pessoas com deficiéncia intelectual sempre existiram, no entanto, a extensdo da sua
visibilidade dentro da sociedade tem sido variavel ao longo da histéria e em diferentes
culturas (While e Clark, 2010). Os cidaddos com deficiéncia representam, atualmente, na
Unido Europeia, uma populacdo de, aproximadamente, 38 milhdes de pessoas, estimando-
se que em Portugal vivam cerca de 1 milhdo com algum tipo de deficiéncia (Guerra, 2003).
Apesar de tdo elevado numero, os estudos desenvolvidos em Portugal sobre esta populacdo
sdo relativamente escassos, em comparagdo com outros paises, onde se tem feito bastante
investigacao nesta area (Garcia & Fernandes, 2007).

Ao longo da histéria da humanidade foram diversas as atitudes assumidas pela
sociedade, e particularmente, por certos grupos sociais, para com as pessoas com
deficiéncia; estas atitudes foram-se alterando por influéncia de diversos fatores,
nomeadamente: econdmicos, culturais, filosoficos e cientificos (While e Clark, 2010).

Quanto a percecdo do profissional de saude acerca de pessoas com deficiéncia
intelectual, as frequentes terminologias diferentes e a utilizagdo de varios “rotulos” numa
procura da correta definicdo dos termos contribui para uma comunicagdo confusa e gera
um potencial de discriminacdo da populacdo especifica. Estas mudancas podem ser
explicadas pela tentantiva de encontrar um equilibrio ndo discriminatério de rotulagem e
pela necessidade de projetar uma compreensdo sobre o que estas condigdes significam
(While e Clark, 2010).

Atualmente, nos Estados Unidos da América e pela Europa emerge o uso do termo
incapacidade intelectual®, substituindo o termo “atraso mental”. Esta é uma proposta pela
AAIDD (American Association of Intellectual and Developmental Disabilities), que em
documento recentemente publicado (AAIDD, 2010, p.6) define a incapacidade intelectual

da seguinte maneira: Intellectual disability is characterized by significant limitations both

’ Do termo em Inglés Intellectual Disability(ID)



in intellectual functioning and in adaptive behavior as expressed in conceptual, social, and
practical adaptive skills. This disability originates before age 18.

A mesma associacao acrescenta que para se aplicar esta definicdo ao desenvolvimento
humano, devem ser consideradas cinco premissas: a) As limitacdes evidenciadas no
funcionamento ndo tém que ser enquadradas no contexto onde o individuo se insere; b)
Uma avaliacdo apropriada deve considerar uma diversidade cultural e linguistica; ¢) O
individuo é caracterizado ndo s6 pelas suas limitagdes como também pelas suas
capacidades; d) A descricdo das limitacdes individuais implica um plano de
desenvolvimento das necessidades de apoio; e) Atraveés de apoios especializados, o
individuo terd uma melhoria global (Santos et. al, 2009).

Como referido anteriormente, as condi¢cbes da incapacidade intelectual estéo
intrinsecamente associadas a problemas desenvolvimentais, de modo que, para a sua
compreensdo devemos basear-nos ndo sO na objectividade e precisdo estatistica (atribuida
ao dominio psicométrico), como também na importancia crescente dada ao dominio
adaptativo/ecoldgico (Morato e Santos, 2007).

Em sintese, a partir da década de 90 passa a ter-se como critério de definicdo e
classificacdo a referida insuficiéncia intelectual pelo estabelecimento do QI inferior ao
valor 70, associado a uma insuficiéncia do comportamento adaptativo em duas ou mais
areas avaliadas por referéncia a norma. No atual paradigma, e de acordo com o Schalock,
Luckasson e Shogren (2007), o termo Disability foca-se na desvantagem do individuo face
as suas limitacGes no meio social em que esta inserido. Isto €, evolui-se de uma perspetiva
centrada nas caracteristicas da pessoa, nomeadamente no défice, para um entendimento
mais abrangente que reflete o desajustamento das caracteristicas ou capacidades da pessoa
face as exigéncias de funcionamento requeridas pelo ambiente onde ela devera participar.
Assim, o termo Intellectual Disability realca a interacéo indviduo-meio e ainda destaca que

0 uso de apoios necessarios potencia o funcionamento humano.

1.1.2. Deficiéncia Intelectual: niveis de severidade, etiopatogenia e manifestacdes

De acordo com a classificagdo do DSM-IV-TR (APA, 2002), os niveis de severidade da
deficiéncia intelectual podem ser subdivididos em quatro graus:

1. Ligeira (QI entre 50-55 e aproximadamente 70) - este nivel € equivalente a categoria
pedagoOgica "educével”, incluindo cerca de 85% dos sujeitos com esta perturbagdo.
Consideradas no seu conjunto, as pessoas com este nivel de deficiéncia intelectual



desenvolvem tipicamente competéncias sociais e de comunicacdo durante os primeiros
anos de vida (0-5 anos), tém deficiéncias minimas nas areas sensoriomotoras e, muitas
vezes, ndo se distinguem das criangas normais até idades posteriores. Durante os Gltimos
anos da sua adolescéncia podem adquirir conhecimentos académicos ao nivel do 9° ano de
escolaridade. Durante a vida adulta poderdo adquirir competéncias sociais e vocacionais
adequadas a uma autonomia minima, mas podem necessitar de apoio, orientagdo e
assisténcias quando estdo sob stress social ou econémico fora do habitual. Com apoios
adequados na comunidade, estes sujeitos podem viver normalmente na comunidade, quer
de modo independente quer em lares protegidos.

2. Moderada (QI entre 35-40 e 50-55) - este nivel €, aproximadamente, equivalente a
categoria pedagdgica "treinavel”, incluindo cerca de 10% dos sujeitos com deficiéncia
intelectual. A maioria dos sujeitos com este nivel de deficiéncia intelectual pode adquirir
competéncias de comunicacdo durante os anos pré-escolares. Podem beneficiar de treino
laboral e com uma relativa superviséo, adquirem uma certa autonomia. Podem aprender a
vigjar de forma independente em locais familiares. Durante a adolescéncia as suas
dificuldades em reconhecer as convencgdes sociais podem interferir nas relacbes com os
colegas. Na idade adulta, a maioria, pode, sob supervisdo, realizar trabalhos nao
especializados, em oficinas protegidas ou até no mercado geral do trabalho. Em regra, em
contextos supervisionados adaptam-se bem a vida em comunidade.

3. Severa (QI entre 20-25 e 35-40) - constitui 3% a 4% dos sujeitos com deficiéncia
intelectual. S&o individuos que, durante os primeiros anos da infancia adquirem pouca ou
nenhuma linguagem comunicativa e na idade pré-escolar, podem aprender a falar e serem
treinados em atividades elementares de higiene. Beneficiam de forma limitada de instrugéo
em remas pré-académicos, familiarizam-se com o alfabeto, aprendem a contar e podem
adquirir competéncias para «ler» algumas palavras através de imagens. Na idade adulta,
podem realizar tarefas simples sobre apertada supervisdo. Muitos adaptam-se bem a vida
na comunidade em lares protegidos ou com as suas familias, a ndo ser que apresentam uma
deficiéncia associada que requeira cuidados especiais.

4. Profunda (QI inferior a 20 ou 25) - este grupo constitui, aproximadamente, 1% a 2%
da populagdo com deficiéncia intelectual, sendo identificadas quanto a etiopatogenia, na
sua maioria, situacfes neurologicas. Durante a primeira infancia , manifestaram um défice
de funcionamento sensériomotor. Com uma relacdo individualizada e uma pessoa que
cuide delas, estas criangas podem atingir um 6timo desenvolvimento. O desenvolvimento

motor, as competéncias de comunicacgéo e de autocuidados podem melhorar se tiverem um



treino adequado. Algumas podem frequentar programas diarios e, sob uma estreita
supervisdo, executar em contextos superprotegidos tarefas simples.

Além dos diferentes niveis de gravidade, podemos encontrar variadas causas
responsaveis pela deficiéncia intelectual (Campos, 2002). Segundo o autor, pode
considerar-se que a etiopatogenia da deficiéncia intelectual esta dividida em dois princiais
tipos de fatores: a) genéticos e b) ambientais. Os primeiros atuam antes da gestacdo, sendo
a origem da deficiéncia determinada pelos genes, sendo que as causas de tipo endégeno
sdo devidas a alteracbes genéticas, que, por sua vez, poderdo conduzir a modificacdes
metabolicas e/ ou cromossomaticas. Ja o segundo tipo de fatores (extrinsecos) subdividem-
se em pré-natais, perinatais e neonatais, que ctuam, respetivamente, antes do nascimento,
ou influenciam no momento do parto, ou posteriormente, o recém-nascido.

As diferentes formas de deficiéncia intelectual distinguem-se ndo s6 pelas suas
diferentes etiopatogenias e niveis de gravidade, mas também pela sua dindmica interna,
bem como, pelos seus perfis de desenvolvimento e pela qualidade do funcionamento
cognitivo (Campos, 2002). Segundo o autor, as diversas manifestacdes da deficiéncia
intelectual caracterizam-se sempre pela presenca de um funcionamento intelectual
deficitario, sendo fundamental nesta caracterizacdo a definicdo da natureza da alteracdo
cognitiva, dos seus mecanismos e da sua génese.

A deficiéncia intelectual pode ter etiologias diferentes e ser considerada uma via final
comum a varios processos patoldgicos que afetam o funcionamento do sistema nervoso
central (APA, 2002).

1.1.3. Deficiéncia Inteletual e Psicopatologia

A psicopatologia da deficiéncia intelectual tem recebido, nos ultimos anos, uma
crescente atencdo por parte de profissionais e investigadores desta area. Uma das razdes
deste fenomeno prende-se com o facto de que pessoas com deficiéncia intelectual s&o
pessoas que desenvolvem mais facilmente problemas de salde fisica e mental do que a
populagéo geral (Deb, Thomas e Bright, 2001; Higgins & O’Toole, 2007). As taxas de
prevaléncia de perturbagfes emocionais e comportamentais nesta populacéo sao superiores
as encontradas na populacdo em geral, por isso, pode considerar-se que estes individuos
sdo duplamente debilitados (Marinho,1999). Em particular, os seus problemas de saude
fisica incluem: a doencga cardiaca coronaria, epilepsia (Stokes et al. 2004), obesidade
(Marshall et al. 2003), disturbios de satde gastrointestinal e oral,entre outros. Em resultado
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de danos no cérebro, ttm uma alta prevaléncia de problemas de sadde mental, como
sindromes especificas, e problemas de comportamento, além de uma capacidade limitada
para gerir situacOes pessoais desafiadoras, como a perda ou a separagdo, pobres
mecanismos de coping, problemas de comunicacdo e défice de competéncias sociais
(Fraser & Nolan, 1995).

Relativamente a este tema explicitam-se, de seguida, alguns estudos que tém vindo a ser
realizados.

Os autores Kozlowski, Matson, Sipes, Hattier e Bamburg (2011) estudaram numa
populacdo de adultos com deficiéncia intelectual severa e profunda possiveis relacbes da
presenca de grupos de sintomas psicopatoldgicos. Foi realizada uma avaliacdo da
comorbilidade de transtornos cognitivos nestes individuos e, verificarou-se que varios
grupos de sintomas estdo correlacionados positivamente, de forma significativa.

Numa meta-analise, de Srikanth, Cassidy, Joiner e Teeluckdharry (2010), foi feita uma
pesquisa bibliogréafica sobre a prevaléncia de osteoporose e osteopenia em individuos com
deficiéncia intelectual. Como resultados da anélise do estudo na comunidade (n = 149)
constatou-se que tem sido identificada uma alta prevaléncia de baixa densidade mineral
0Ossea, osteoporose e osteopenia, nesta populacdo, e os principais fatores contributivos séo:
a idade, o uso de antiepilépticos (64%), o baixo grau de mobilidade (23%), a histéria de
quedas (20%) e fraturas (11%).

Muitos adultos com deficiéncia intelectual tém maus héabitos alimentares, pouca
atividade fisica e distarbios de peso. Num estudo desenvolvido pelos autores Ellinder,
Bergstrom, Hagberg, Hagberg e Hagstromer (2010) é apresentada uma avaliacdo de um
projeto de intervencdo de salde, na Suécia, com 0 objetivo de melhorar a dieta e a
atividade fisica num grupo alvo de adultos com deficiéncia intelectual. Este projeto foi
implantado em residéncias comunitarias, com base num treino educativo sobre as
necessidades especiais de saude dos residentes. Foi desenhado para atender as rotinas de
trabalho comuns nas residéncias, levando cerca de 12 a 15 meses para ser concluida.

Em sintese, as pessoas com deficiéncia inteletual tém um risco aumentado de cerca de
50% para desenvolver uma doenca mental, sendo estimado que possam desenvolver um
significativo problema psiquiatrico nalgum momento das suas vidas (Department of
Health, 1998). Esta populacdo, normalmente, tem necessidades complexas, que exigem um
conjunto de servicos de saude e de intervencao social, que, infelizmente, segundo alguns
investigadores, foram ao longo do tempo mal coordenados e ndo responsivos as

necessidades individuais (Ajaz & Eyeoyibo, 2011).



1.2. Desenvolvimento Humano e Funcionalidade

Processo Ativo e Interativo

Como referido anteriormente, e segundo diversos autores é visivel uma mudanca social
relativa a individuos com dificuldades intelectuais, residindo esta mudanca na crenca de
que uma aplicacdo adequada de apoios necessérios pode efectivamente melhorar as
capacidades funcionais destas pessoas (Santos et al, 2009).

A partir deste ponto de vista, importa atender a conceptualizacdo do desenvolvimento e
funcionamento humano, desde a perspetiva de autores como Bausmeister (1991), que nos
refere que cada pessoa constréi a sua propria histéria de vida a partir da formulacdo de
projetos e metas pessoais, independentemente da idade, das caracteristicas que possui e da
sociedade em que cresce. Arquitetos do proprio destino, 0s seres humanos sdo agentes
ativos na criacdo das oportunidades que influenciam o seu desenvolvimento e, neste
sentido, determinam as relacbes que estabelecem com o0s outros trazendo as suas
caracteristicas pessoais para essas interacOes; relacdo esta que € biunivoca e transforma os
intervenientes da acdo.

Pensando especificamente na populacdo de pessoas com incapacidade intelectual
importa considerar, para uma reflex&o sobre o desenvolvimento e funcionamento humano,
um modelo conceptual recentemente proposto pela AAIDD, bem como uma ferramenta e
norma internacional desenvolvida pela OMS (Organizacdo Mundial da Saude), a CIF

(Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Salde e Deficiéncia).
1.2.1. Modelos concetuais representativos

A AAIDD propbs um modelo multidimensional do funcionamento humano (Luckasson
et al., 2002) que, representado num quadro conceptual (cf. Figura 1), reconhece que a
manifestacdo de deficiéncia intelectual esta envolvida num compromisso dindmico e
reciproco com as dimensdes e a representacdo propostas. Este modelo considera duas
grandes componentes, uma que reflete cinco dimensdes (capacidades inteletuais,
comportamento adaptativo, salde, participagdo e contexto) e outra que € uma

representacdo do papel dos suportes no funcionamento humano.
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Figura 1: Esquema concetual do funcionamento humano, proposto pela AAIDD (Luckasson et
al., 2002)

Este esquema concetual é consistente com o modelo proposto na Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Saude e Deficiéncia (CIF), pela OMS em 2001. De
acordo com este modelo, o termo funcionamento humano engloba todas as atividades da
vida, as estruturas e funcgdes corporais, atividades pessoais e participacdo, que por sua vez,
sdo influenciados pela salde e fatores ambientais e contextuais do individuo. Além disso,
como € pensado na CIF, as limitagcbes no funcionamento sdo considerados “deficiéncia”,
que pode resultar de problema(s) nas estruturas do corpo, nas fungdes, ou nas atividades do
individuo.

A CIF representa talvez um dos marcos mais importantes da reabilitagdo dos tltimos 20
anos, ao elencar de forma pragmatica e conceptual os descritores multiplos da salde,
proporcionando um modelo explicativo que permite uma melhor compreensao da genese
da(s) incapacidade(s), mas sobretudo de que forma esta pode ser diminuida (Wade e
Halligan, 2003).

Segundo Fontes, Fernandes e Botelho (2010) este € um sistema classificativo que
permite ser aplicado transectorialmente, tendo um potencial e utilidade epidemioldgica
orientados para a decisdo em Saude Puablica. Oferece a possibilidade de se realizarem
recolhas de informagao sistematizadas, gracas a sua taxonomia universal, que se estende a
todos os individuos, facilitando a comunicagéo e a tomada de decisdo. Finalmente, mas ndo
menos importante, estabelece um paradigma que focaliza a funcionalidade como um
processo de maltiplos sistemas que se cruzam e interagem em constante mutacao, segundo
a logica de um modelo biopsicossocial, que se centra na saude, privilegiando a capacidade

e 0 desempenho, ao invés de se centrar nas deficiéncias, limitacdes ou restricdes.



De acordo com o modelo concetual e classificacdo acima referidos, podemos considerar
a interagdo entre dominios pode levar a pessoa com deficiéncia a produzir resultados de
forma a aumentar o envolvimento e a persisténcia na acgdo e a confiar nas suas
capacidades. A responsabilizacdo da pessoa com incapacidade intelectual, com base no
conhecimento das suas capacidades reais, fomenta a autonomia, estimula a aquisicao de
competéncias e do desejo de construgdo de pequenas oportunidades que possibilitem o
comportamento adaptativo.

1.2.2. O conceito de comportamento adaptativo

O conceito de comportamento adaptativo merece particular destaque neste estudo, uma
vez que este deve ser considerado numa avaliacdo precisa sobre a incapacidade intelectual
de um individuo. O conceito de competéncia social, ou comportamento adaptativo, €
considerado como uma competéncia da pessoa em lidar com exigéncias do seu meio e €
definido como “a eficdcia ou o grau com que o individuo encontra o padrdo de
independéncia pessoal e responsabilidade social esperada para a sua idade e grupo
cultural” (Grossman, 1983).

Tendo-se em consideracdo a definicdo atual de deficiéncia intelectual, mais
precisamente de incapacidade intelectual, consideram-se as capacidades dos individuos
para se ajustarem e funcionarem adequadamente no seu meio. Destaca-se que a capacidade
para lidar com exigéncias sociais tem sido considerada como o aspecto reversivel da
deficiéncia intelectual e que reflecte, primeiramente, aqueles comportamentos em que a
incapacidade pode provavelmente ser modificada através de tratamento apropriado e/ou de
métodos de treino (Vieira e Pereira, 1996).

Vasta investigacdo procura descrever que existe uma série de comportamentos
desajustados tipicos desta populacdo. Um dos comportamentos desadaptivos que vem
merecendo a atencdo de alguns autores é o comportamento auto-agressivo (Brown e Beail,
2009). Os estudos sobre este comportamento em pessoas com incapacidades inteletcuais
refletem predominantemente a sua alta frequéncia de ocorréncia, em pessoas com
deficiéncia severa ou profunda, focando sobre o facto de que, apesar de ser um assunto
amplamente negligenciado, merece um reconhecimento pelo seu impacto sobre os

individuos e as equipas que trabalham neste campo.
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1.2.3. O conceito de necessidades de suporte

Para este estudo € de relevo referir a relacdo dos conceitos anteriormente explorados
com os conceitos de necessidades de apoio e suporte.

Enquanto seres humanos, durante o percurso vital, todos temos necessidades que
precisam ser supridas, desde as mais basicas as mais complexas: necessidades fisioldgicas,
de seguranca, de vinculacdo, de autonomia, de competéncia, de auto-estima ou de
realizacdo. O alcance que temos para assegurar respostas a estas necessidades depende de
varios fatores, como: o grau de motivacdo, de auto-deteminacdo para a acdo intencional,
bem como o tipo de caracteristicas pessoais, enfim, um conjunto de condi¢des necessarias
para assegurar o assumir de uma iniciativa, o envolver-se numa tarefa e o superar de
obstaculos, agindo em concordancia com os valores, desejos e interesses integrados.

A existéncia de incapacidades inteletuais, como referido anteriormente, traduzem-se em
défices a niveis pessoais e sociais que, por sua vez, restrigem as capacidades a varios
dominios para a producdo de resultados desejados, bem como, limitam a satisfacdo de
necessidades. Os cinco fatores principais que determinam as necessidades de suporte das
pessoas com incapacidade intelectual sdo apresentados na figura abaixo indicada (cf.

Figura 2).

Competéncias
pessoal, social,
pratica,
concetual e
fisica

N°e
complexidade de
contextos

N e
complexidades de
atividaes de vida

4 )

Padriao de
Intensidade

de
Necessidades
de Suporte

X s

Necessidades
excecionais de
suporte
comportamental

Necessidades
excecionais de
suporte medico

Figura 2: Cinco maiores influéncias nas necessidades de suporte (Thompson et al., 2004b).

As pessoas com incapacidade intelectual requerem uma provisdo continua e

extraordinaria de padrdes de apoio (Thompson et al., 2009) para que consigam satisfazer as
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suas necessidades, assegurando o seu funcionamento em atividades tipicas do quotidiano,
configurado no mainstream social. Contudo, é importante referir que estas necessidades
diferem quantitativa e qualitativamente de individuo para individuo. Também é importante
referir que o suporte fornecido a estas pessoas ndo elimina o facto de que continuardo a
necessitar de apoios, pois de outro modo, se ndo receberem suportes ndo serdo capazes de
funcionar com sucesso em atividades tipicas do quotidiano (Thompson et al., 2009). Deste
modo, podemos entender o conceito de suportes do seguinte modo: ‘“resources or
strategies that aim to promote the development, education, interests, and personal well-
being of a person and that enhance individual functioning ” (Luckason et al., 2002, p.151).

Segundo Thompson e colaboradores (2009), as necessidades de apoio correspodem a
um construto que se refere ao padrdo e intensidade de apoio necessario para que uma
pessoa seja capaz de participar em atividades do funcionamento normativo do ser humano.
Segundo os autores, na globalidade, as necessidades de apoio podem ser compreendidas
pelo menos de quatro modos disitntos:

a) A necessidade objetiva: aquela que o profissional define como sendo uma
necessidade numa dada situacdo com base numa avaliacdo individualizada; a situacao
indilvidual é comparada dentro de uma amostra estandardizada;

b) A necessidade sentida: aquela que a pessoa quer ou percebe como necessario; este
tipo de necessidade pode obter-se perguntando a pessoa sobre 0 que é necessario;

c) A necessidade expressa: aquela que se tornou numa acdo a partir da necessidade
sentida; por exemplo, uma necessidade expressa na procura de suporte pode ser a pessoa
procurar servigos de apoio que satisfagam esta necessidade;

d) A necessidade comparada: aquela que é obtida através do estudo das carateristicas
de uma populacdo, no que concerne a rececdo de servicos especificos; se existe um
conjunto de pessoas que carecem de um determinado servico, estas estdo “necessitadas” de
tal servigo.

Os autores referem que as necessidades de apoio ndo vao no sentido em que estas
refletem em exclusivo distirbios na capacidade funcional humana; em vez disso, as
necessidades de apoio refletem uma limitagdo do funcionamento humano como resultado
da capacidade pessoal ou do contexto em que a pessoa vive. Como outros construtos
psicologicos, o nivel de necessidade de apoio da pessoa (como o nivel de motivagédo) é
inferido, e ndo diretamente observavel.

Considera-se que o0s apoios que podem ser fornecidos a individuos com incapacidade
dividem-se de 4 modos distintos: intermitente (episodico); limitado (consistente);
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extensivo (continuo) e permanente (constante), sendo estes caracterizados pela sua
natureza, duragdo e frequéncia.

Além disso, as necessidades de apoio individual podem ser avaliadas num conjunto de
varios graus de competéncia, através do auto-relato e outros indicadores da intensidade.
Por outras palavras, o constructo necessidade de apoio € visto mais como uma carateristica
estavel e continua no tempo da pessoa, do que uma simples descri¢do de uma necessidade
especifica de apoio num dado momento (Thompson et al., 2009).

O suporte necessitado de pessoas com diferentes graus de severidade de deficiéncia
intelectual é uma das dimensdes que se prentende estudar nesta investigacdo, e para tal,
segue-se uma abordagem direccionada pelos objetivos propostos no modelo de suportes de
Thompson e colaboradores (2009) - (cf. Figura 3).

4 )
Pessoas com
dificuldades intelectuais ( )
experienciam um Promocgao de Besiltados
desajuste entre melhoria dos
competéncias pessoais € resultados pessoais ¢ - maior independéncia:
requisitos ambientais de realizacdo e )
\ y SUCES0 - melhores relacdes
pessoais;
4 N\
- alcance da
participacdo na
Necessidades - dad
de Apoio SUPORTE ST
FORNECIDO - sensacdo de bem-estar
e satisfacdo com a vida
\ J
4 ) 4 A
Desenho de plano de
Supote suporte
Individualizado individualizado e
aplicacdo de apoios
\_ v, \_ J

Figura 3: Esquema do Modelo de Suportes, de Thompson e colaboradores (2009)

1.2.4. O modelo de suportes e 0 seu planeamento

Como é que o plano de suportes individualizado pode servir?
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O modelo proposto tem como fim o planeamento e implementacdo de suportes
indvidualizados. Foi inicialmente pensado por Thompson e colaboradores (2002, 2004b) e
vem sendo repensado desde o processo original.

Este processo de planeamento inicia-se numa analise atenta da relacdo entre
competéncias pessoais e requisitos ambientais e determinar-se também pelo
estabelecimento de uma relagdo entre prioridades pessoais e areas de sucesso (Thompson
et al., 2009). Para se identificar os tipos de suporte que um individuo necessita, propos-se
neste modelo um processo de planeamento constituido por cinco componentes, o qual na
sua producdo exige um investimento de tempo e energia significativo, considerando-se que
este processo é tdo desejavel quanto o mais manipulavel possivel. Isto é, pode ser
necessario retroceder neste processo para cumprir 0s objetivos de um componente anterior,
de forma a que este figue bem estabelecido. Os componentes considerados neste plano de
suportes individualizado sdo os encunciados de seguida: 1) identificacdo de expetativas e
objetivos de vida; 2) avaliacdo da natureza do suporte de que o individuo precisa para
conseguir realizar o que quer e quais as necessidades de apoio a fornecer; 3)
desenvolvimento de um plano de acdo para o fornecimento do suporte individualizado; 4)
iniciacdo e monotorizacdo do plano e 5) avaliacdo dos resultados pessoais (Thompson et
al., 2009).

Os autores consideram que existem multiplas abordagens acerca dos planos de suportes,
passiveis de serem colocados em préatica, dependendo estes das carateristicas e
necessidades de cada individuo. Por exemplo, podem considerar-se planos direccionados
para a aprendizagem e outros para a realizacao, diferindo estes quanto ao foco, propoésito e
resultados:

a. plano direccionado para a aprendizagem: foca-se no aprender e adquirir
competéncias observaveis e mensuraveis e tem como propésito de longo-prazo mudar as
pessoas de forma a que adquiram capacidade de resposta em relacéo aos alvos;

b. plano direccionado para a realizacdo: ndo é caraterizado por objetivos de longo-
prazo; a sua funcdo é a de identificar recursos e estratégias que sirvam como ponte entre a
incapacidade, as mudancas que a pessoa com incapacidade inteletual experiencia nas
atividades de rotina e as experiéncias e oportunidades que o individuo valoriza.

No seguimento da conce¢do do conceito de suportes, torna-se imprescindivel
comprender a definicdo de servicos. Estes podem ser ditos como medidas organizadas de
fornecimento de suportes, formacdo, terapias, ou outras formas de assisténcia. O

planeamento de servicos deve focalizar-se nos tipos de servi¢o necessarios a aceder assim
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como, no ambito geral, ao envolvimento que a pessoa deve ter com o prestador de servicos
(e.g: tempo diério necessario de fornecimento de um servico) - (Thompson et al., 2009).

Em sintese, 0 “paradigma de suportes” muda a énfase dos cuidados basicos para o
investimento de tempo na criacdo e manutencdo de redes de suporte, prevendo que 0S
suportes devem ser maveis, isto é, devem seguir a pessoa com incapacidade intelectual
para qualquer contexto no qual ela queira ou precise estar, e devem ser adaptados as
caracteristicas unicas dos individuos e dos contextos (Luckason et al., 2002). Desta forma,
estas pessoas tém oportunidades de atraves de um treino individualizado e supervisionado
conseguir realizar aprendizagens para alcancar sucesso em diferentes atividades e melhorar
a sua capacidade funcional.

No seguimento desta conceptualizacdo salientam-se algumas precocupagdes atuais,
referidas na investigacdo sobre estas populacdes especificas, e que contribuem para a
pertinéncia da realizacao deste estudo.

Uma dessas preocupacgdes diz respeito ao planeamento e desenvolvimento de servicos
de salde e a integracdo das suas politicas na comunidade. Sabe-se que, atualmente, por
causa da énfase das politicas puUblicas no fornecimento de necessidades basicas de
sobrevivéncia, 0s servicos insitucionais, em geral, ignoraram a oferta de lazer na vida das
pessoas com incapacidades intelectual (Patterson & Pegg, 2009). A este facto associa-se a
manifestacdo de um menor indice de satisfacdo de vida percebida por estes individuos
(Hawkins, 1993). Varios estudos tém demonstrado que as experiéncias de lazere de
desporto contribuem significamente para a qualidadede vida das pessoas com incapacidade
intelectual, ajudando-as a construir e manter relacbes com a familia e amigos e a tornar
as suas vidas livre de tensdes (Dattilo, 2002).

Uma outra preocupacdo atual advém da inclusdo desta populacdo na comunidade,
representando maior independéncia e visibilidade. Uma elevada integracdo destas pessoas
na comunidade pode ampliar a sua vulnerabilidades, por causa das suas excepcionalidades,
pois estdo mais predispostas aos fatores riscos, como a exploracdo sexual e a outras

consequéncias negativas para a salde (Bernert, 2010).

Chegados aqui passaremos a um segundo capitulo deste trabalho para uma abordagem

de outros conceitos que fundamentam a persecussao dos objetivos do estudo.
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2. Incapacidade Intelectual, Qualidade de Vida, Familia e Comunidade

2.1. Definicéao e evolugdo do conceito de qualidade de vida (QdV)

Todos os dias, do passado ao presente, e mesmo a nivel de projecdes futuras, é possivel
falar e ouvir-se falar em Qualidade de Vida (QdV), pois este € um conceito usado em
diferentes abordagens, no senso comum e na ciéncia, entre leigos e especialistas (Barbosa
& Ribeiro, 2000).

No passado a QdV era perspetivada como uma filosofia ou uma arte para viver.
Atualmente, revela-se como um conceito que abrange muitos dominios da vida de cada ser
humano. A expressdao QdV foi empregue, pela primeira vez, por volta de 1920 no contexto
das condicgdes de trabalho e das suas consequéncias no bem-estar do trabalhador (Pais-
Ribeiro, 2005). A medida que as economias, sobretudo dos paises desenvolvidos, do pos Il
Guerra Mundial, se desenvolveram, o conceito de QdV cresceu (Meneses, 2005).

Na década de 60 do século XX comecou a revelar-se um profundo interesse cientifico
por este conceito (Canavarro, Simdes, Pereira & Pintassilgo, 2005) e, a partir do inicio da
década de 90, parece chegar-se ao consenso entre os investigadores acerca de dois aspectos
relevantes no conceito de qualidade de vida: subjectividade e multi-dimensionalidade
(Seidl & Zannon, 2004).

As diferentes perspetivas sobre a temética da QdV e a existéncia de defini¢des distintas
deste conceito, proporcionam grande dificuldade de operacionalizacdo do termo. Por
exemplo, Dantas (1997) defende que a QdV esta relacionada com as caréncias que cada
pessoa aparenta, devendo a sua avaliagdo ter em atencdo “o grau de atendimento das
necessidades existentes”. A QdV devera ser uma opcao pessoal definida de acordo com as
esperangas e possibilidades de cada um, estando assim sujeita a constantes reformulag¢oes
(Novaes, 1997).

Costanza e colaboradores (2006), desenvolveram uma abordagem operacional ao
conceito de QdV, em articulagdo com as necessidades humanas, o bem-estar subjetivo e as
oportunidades disponiveis no ambiente, considerando o cruzamento destas dimensdes com
0 conjunto de opc¢Oes politicas disponiveis para melhorarem a estrutura das oportunidades
(cf. Figura 4).
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Figura 4: Esquema da qualidade de vida como uma interagdo entre as necessidades humanas e a

percepcao subjetiva da sua realizacdo, enquanto processo mediado pelas oportunidades disponiveis
(adaptado de Costanza et al., 2006)

A definicdo de qualidade de vida mais citada é a proposta pela OMS, que define
qualidade de vida como “a percepcdo do individuo sobre a sua posicdo na vida, no
contexto da cultura e dos sistemas de valores em que se insere e em relacdo aos seus
objectivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (The WHOQOL Group,1995). Esta
definicdo considera o constructo de QdV como um constructo amplo que incorpora ““a
saude fisica, o estado psicolégico, o nivel de independéncia, as relagdes sociais e as
relacGes do individuo com o contexto em que esté inserido .

Segundo Matos e Gaspar (2009), o interesse pelo conceito de qualidade de vida na area
da saude é relativamente recente e decorre dos novos paradigmas que tém influenciado
praticas e politicas do sector da salde nas ultimas décadas. Segundo os autores, no ambito
da salde coletiva e das politicas publicas identifica-se um interesse crescente pela
avaliagdo da qualidade de vida, nomeadamente pela inclusdo de informagdes sobre a
qualidade de vida, como indicadores para a avaliacdo da eficacia, eficiéncia e impacto de

tratamentos e intervengdes. Outro indicador do interesse pelo constructo é a producdo de
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conhecimento associada aos esforgos de integracdo e de intercambio de investigadores e
profissionais (Seidl & Zannon, 2004).

Assim, vimos que a QdV ¢é uma dimensdo da vida humana que tem sido objeto de
estudo e de investimento em varias areas do conhecimento ao longo das ultimas décadas,
com o objetivo de se ultrapassar a ambiguidade e subjectividade que lhe sdo atribuidas,
definindo-o o0 mais possivel em termos concretos gerais e validos para todos os individuos
e sociedades (Barbosa & Ribeiro, 2000).

O conceito de QdV é cada vez mais usado para planear, desenvolver e avaliar os
servicos direccionados a pessoas com deficiéncia intelectual. Facto que tem as suas raizes
nos movimentos de "normalizagdo” e “inclusdo™ e as suas influéncias podem ser
percebidas na legislacdo, em politicas e em programas que visam melhorar a vida, a
satisfacdo pessoal, 0 sucesso, a integracdo e a participacdo das pessoas com deficiéncia
enguanto membros da comunidade (Silvana, Watson e Keith, 2002).

Partindo das possibilidades de concetualizacdo da QdV e da identificacdo de uma
populacédo de risco que é a constituida por individuos com incapacidade intelectual e a dos
seus contextos: familiar e social/comunitario, este estudo propde-se a uma utilizacdo de um
instrumento de avaliacdo da QdV, numa perspectiva ecoldgica e desenvolvimentista. De
seguida, sdo mencionados alguns estudos empiricos que versam sobre o tema qualidade de

vida em contexto familiar da populacdo especifica referida.

2.2. Qualidade de vida em contexto familiar de individuos com incapacidade

intelectual

Considerando a pesquisa realizada em relacdo a dimensdo qualidade de vida, entre os
individuos com incapacidade intelectual e as suas familias, destaca-se que a literatura
existente é em grande parte de natureza ética (Mactavish e MacKay, 2007). Isto é, sendo o
conceito de QdV considerado multi-dimensional, abrangente, e de relevancia para todas as
pessoas, os estudos em populagOes de individuos com incapacidade intelectual podem
confrontar-se com a dificuldade em ultrapassar a ambiguidade e a subjectividade do termo,
de modo a se tornarem estudos concretos, validos e justos, considerando a populagdo
especifica.

Alguns autores (Mactavish e Schleien, 1998; 2004) consideram que, o lazer é, muitas
vezes, a principal varidvel a contribuir para a defini¢cdo do conceito de QdV na populagédo
de individuos com incapacidade intelectual. Algumas pesquisas indicam que o lazer de que
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os individuos com incapacidade intelectual e as suas familias beneficiam é um factor de
contexto importante para a promog¢do de uma série de beneficios pessoais e coletivos (e.g:
unidade familiar, vinculacéo, desenvolvimento de habilidades) e funciona, também, como
um amortecedor de influéncias negativas externas, como as atitudes negativas do publico e
a exclusdo social.

Um estudo dos autores Mactavish e MacKay (2007) teve como propdsito destacar as
perspectivas de cuidadores familiares (pais biologicos e adotivos, e irmdos adultos) de
individuos com incapacidades inteletuais sobre o significado da qualidade de vida e a
influéncia das férias na construcdo deste conceito. Os resultados revelaram que para 0s
participantes a saude e a realizacdo das necessidades basicas pessoais sdo 0s elementos
fundamentais. Os recursos financeiros, a qualidade de descanso e as preocupacgdes com a
saude (especificidade das incapacidades do membro da familia com deficiéncia) também
revelaram ser fatores-chave, que demostraram facilitar ou restringir a qualidade de vida
percebida. Neste estudo, através de questdes sobre o descanso e a saude/deficiéncias, foi
possivel perceber que, muitas vezes, as perspectivas sobre a qualidade de vida dos
cuidadores se fundem com preocupac6es respetivas a outros membros da familia. Dai ser
apontado como necessario esbater uma distincdo entre as concecdes do individuo com
incapacidade intelectual e da familia acerca da qualidade de vida.

Segundo Caples e Sweeney (2010), como a longevidade da populagdo de pessoas com
incapacidade intelectual tem aumentado a prestacdo de apoio as familias que cuidam de
adultos e criancas com incapacidade intelectual emerge como um elemento fundamental de
cuidados na comunidade. Num estudo destes autores, em contexto irlandés, foi realizada a
avaliacdo da qualidade de vida de pais de criancas e adultos com incapacidade intelectual
que usufruiam de cuidados de repouso®. O objetivo principal deste estudo versou sobre a
experiéncia dos pais em cuidados de repouso e permitiu desvendar que: a) a procura deste
tipo de servigos excede a oferta, e 0 tempo de espera ao acesso é longo; b) os cuidados de
repouso nao estdo necessariamente associados ao desejo de melhoria na qualidade de vida
dos pais; c) a maioria dos pais relataram que sua qualidade de vida é "boa"/"excelente".

Por conseguinte, este estudo propde a realizacdo de outros estudos para se saber quais sdo

* Do termo em Inglés, respite care.
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0s servicos considerados mais valiosos para os pais de individuos com incapacidade

intelectual.

2.3. Prestacédo de cuidados a individuos com incapacidade intelectual

- Dimensodes familiar e social -

Algumas evidéncias empiricas apontam para que a prestacdo de cuidados a individuos
com incapacidade intelectual pode ser benéfica e recompensadora (Poehlmann etal.,
2005; Hastings e Taunt, 2002), apesar de se constatar que ainda muitas pesquisas se
baseiam, de forma persistente, no retratar da presenca da patologia nas familias de criancas
e adultos deficientes. Frequentemente, a literatura descreve que estas familias tém de
enfrentar dilemas na prestacdo de cuidados e que estes dilemas podem ocorrer, por
exemplo, aquando 0 momento de dar resposta as proprias necessidades e as do parente com
incapacidade intelectual, ou entre querer fazertudo o que é possivel e maximizar a
independéncia e o desenvolvimento deste e querer evitar o burn-out (Thorin, Yovanoff e
Irvin, 1996). A prestacdo de cuidados para muitos familiares € uma atividade valorizada
pelo investimento de tempo e energia que requer. Segundo diversos autores, 0S
familiares que cuidam dos seus parentes deficientes relatam que ndo s6 podem realizar
objetivos importantes para a familiacomo um todo (Scorgie & Sobsey 2000), como
também, atingir sensacfes de seguranca, pertenca, continuidade e realizacdo (Nolan,
Lundh, Grant, Keady, 2003).

O entendimento do individuo com incapacidade intelectual e da sua familia ndo podera
excluir toda a dimenséo social, nomeadamente o conhecimento e capacidade de analisar o
tecido social, para que, identificando a sua forma organizativa, se possam desenvolver
estratégias de intervencdo eficazes e adequadas ao individuo, a familia e a propria
comunidade (Gronita, 2008). Segundo Caples e Sweeney (2010), verifica-se que, durante
os Ultimos 40 anos, as pessoas com incapacidade intelectual permaneceram em
instituicdes, e actualmente em muitos paises, em vez disso, sdo desinstituicionalizadas e
vivem com as suas familias, que tém uma visao social diferente quando comparada com a
de geragdes passadas. Como tal, alguns aspectos metodoldgicos tém sido desenvolvidos,
nomeadamente a metodologia centrada na familia, a qual estdo associadas as noc¢des de

empowerment e enabling (Gronita, 2008).
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O apoio social tem sido identificado como um importante fator de protecdo na
prevencdo de problemas de salde mentale também comoum dos principais
contribuintes para a qualidade de vida.

Segundo Lippold e Burns (2009) as intervencGes de apoio social para as pessoas com
incapacidade intelectual focam-se na promocdo da integracdo social. Num estudo destes
autores, com 0 objetivo de contrastar as relages sociais de individuos com deficiéncia
intelectual e deficiéncia fisica, foram avaliadas as redes de apoio social e funcional e as
experiéncias de vida. Os resultados demonstraram que adultos com deficiéncia
intelectual detinham redes sociais mais restritas do que adultos com deficiéncia fisica,
apesar dos primeiros estarem envolvidos em mais atividades. Verificou-se que o apoio
social dos adultos com deficiéncia intelectual era fornecido principalmente pela familia e
pelos cuidadores e foram identificados poucos relacionamentos com pessoas sem
deficiéncia. Em contraste, os adultos com deficiéncia fisica revelaram maior apoio social
percebido do que postulado pela literatura e demonstraram deter relacionamentos com
pessoas deficientes e ndo deficientes. Os resultados deste estudo sugerem que existem
processos adicionais anexados ao ter uma deficiéncia intelectual que levam ao continuo
empobrecimento dos esitlos de vida. Os dados sugerem também que estar
fisicamente integrado e envolvido num conjunto extenso de atividades ndo garante um bom
apoio social e um bom suporte emocional.

Assente na abordagem dos suportes fornecidos para a capacitacdo dos individuos com
incapacidade intelectual surge, sendo importante mencionar para a fundamentacdo deste
estudo, o tema da educacédo inclusiva. Nao hd uma concordancia entre os investigadores
sobre este tema, pois ndo existem evidéncias que sustentam os efeitos positivos da
inclusdo, ha uma lacuna no conhecimento empirico sobre o tema e as estatisticas sdo
apenas indicativas (Lindsay, 2007). Os autores Rillota e Nettelbeck (2007) referem que os
estudos sobre educacdo inclusiva tém relatado resultados positivos, todavia, outros
apontaram para o surgimento de obstaculos, nomeadamente: pressdo excessiva sobre 0s
professores da turma; drenagem de recursos, evidenciada quando proporcionada atenc¢ao
individualizada aos alunos com deficiéncia intelectual; problemas de gestdo e
intransigéncia, atitudes estabelecidas em torno de estere6tipos, preconceitos e rejeicdo de
conflitos. Segundo os autores, dada a existéncia de atitudes negativas, as politicas de
inclusdo devem usar de oportunidades educacionais para oferecer programas efetivos que
desenvolvam atitudes positivas em relagdo a aceitacdo social das pessoas com

incapacidade intelectual.
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Voltando a mencionar mecanismos e fendmenos respectivos ao sistema familar, é de
referir que a investigacdo evidencia que o que se constitui particularmente desafiante para
individuos com incapacidade intelectual e para as suas familias é a transicdo para a idade
adulta, naturalmente associada a uma mudanca nas relacdes sociais, vivida, por exemplo,
na criacdo de um afastamento fisico das familias de origem,, na mudanca da frequéncia da
escola para ir trabalhar ou na mudanca da dependéncia para a independéncia econdémica
(Mill, Mayes e McConnell, 2009).

Neste seguimento, destaca-se também a importancia da criacdo de oportunidades na
comunidade, ao nivel do emprego assistido e remunerado, para esta populacdo. Constata-se
que as politicas atuais sobre pessoas com incapacidade intelectual servem-se de objetivos
para a promocdo de emprego remunerado e de qualidade de vida e, que 0 emprego
assistido é cada vez mais mencionado nas politicas e estratégias sociais como um modelo
de sucesso para estas pessoas (e.g.: Department of Health, 2009). Neste ambito, refere-se
outro estudo, conduzido por Beyer, Brown, Akandi & Rapley (2010). Neste estudo
compararam-se a qualidade de vida objetiva e subjetiva e a qualidade do ambiente de
trabalho de individuos adultos, com e sem incapacidade intelectual, em trés contextos
diferentes: um de trabalho assistido, outro em empresas e outro em servicos diarios
prestados na comunidade. Como resultados verificou-se que: os individuos que recebiam
assisténcia relataram uma objetiva qualidade de vida superior a dos trabalhadores de
empresas e dos servigos diarios; os trabalhadores ndo-deficientes relataram uma objetiva
maior qualidade de vidae autonomiano trabalho do que os grupos de pessoas com
deficiéncia intelectual e; os individuos que recebiam assisténcia relataram uma maior
qualidade de vida subjetiva do que os trabalhadores ndo-deficientes. As conclusdes
apontam para a utilidade do emprego assistido como meio de promocdo e alcance de

qualidade de vida para pessoas com incapacidade intelectual.
Em suma, compreende-se que a adaptacdo da familia e da comunidade em geral a
deficiéncia intelectual é um processo complexo, dependente de um conjunto de variaveis,

psicoldgicas e contextuais.

Passaremos agora a analisar com mais detalhe a investigagdo empirica proposta.
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CAPITULO IIlI.

Estudo Empirico



O presente trabalho tem como objeto o estudo de algumas possiveis relacbes da
teméatica da deficiéncia intelectual com importantes variaveis para a compreensdo do
desenvolvimento humano, como sdo a familia, a comunidade e a qualidade de vida. O
trabalho centra-se em questdes relativas ao suporte necessario a fornecer a individuos com
incapacidade intelectual, aos tipos de instituicdo frequentada por estes, bem como, as
percecOes de qualidade de vida dos pais destes individuos. Deste modo, pensaram-se para
o planeamento do desenho experimental os seguintes objetivos e hipoteses:

1. Objetivos e Hipoteses

e Proceder a identificacdo das dimensdes dos apoios e da sua intensidade em jovens e
adultos com incapacidade intelectual;

e Verificar em que medida a intensidade de apoios se relaciona com o grau de severidade
da deficiéncia inteletual e com o tipo de instituicdo frequentada;

e Estudar a relacdo entre a intensidade de apoios avaliada em individuos com
incapacidades inteletuais e a qualidade de vida e salde em geral do familiar prestador

de cuidados.

Considerando os referidas objetivos, estabeleceram-se as seguintes hipoteses:

1. Quanto maior o grau de severidade da deficiéncia intelectual maior € a intensidade
de apoios total necesséria;

2. A intensidade de apoios total varia significativamente conforme o tipo de
instuituicdo frequentada pelo individuo com incapacidade intelectual;

3. O nivel de qualidade de vida, em todos ou alguns dominios, do cuidador familiar
(pai/mée) varia significativamente conforme o tipo de instuituicdo frequentada pelo
individuo com incapacidade intelectual;

4. Quanto maior é a intensidade de apoios necessaria, em todas ou algumas as
atividades, ao individuo com incapacidade intelectual, menor é o nivel de qualidade de
vida, em todos ou alguns dominios, do cuidador familiar (pai/mae);

5. A intensidade de apoios total de individuos com incapacidade intelectual varia
significativamente com a percecao de qualidade de vida do cuidador familiar (pai/mae).
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2. Meétodo

Participantes

A amostra seleccionada neste estudo é constituida por 80 participantes, em que 40 séo
jovens e adultos com incapacidade intelectual e 40 sdo o0s seus respetivos cuidadores
familiares mais proximos (pai ou mae).

As caracteristicas socio-demograficas da amostra 1 estdo representadas no. Quadro 1.

Quadro 1: Caracteristicas socio-demogréaficas da amostra 1

M
N % Ampli
() (DP) mplitude
Masculino 24 60
Género

Femnino 16 40

35,42

Idade 40 16-58

(9,19)

Deficiéncia Ligeira 5 12,5
Nivel de Incapacidade

Intelectual Deficiéncia Moderada 25 62,5
Deficiéncia Grave 10 25,0

Escola Ensino Especial

3 75
Instituicio Centro Ocupacional 28 70.0
Centro de Empredo e
9 22,5

Formagcdo Integrada

Desta amostra, 16 s&o individuos do sexo feminino (40%) e 24 s&o do sexo masculino
(60%). Estes participantes tém idades compreendidas entre os 16 e os 58 anos (M =35.42,
DP = 9.19), sendo que 11 participantes tém entre 16 e 30 anos de idade (27.5%), 28 tém
idades entre 31 e 50 anos (70%) e um participante tém acima dos 50 anos (2,5%). Quanto
ao grau de severidade de deficiéncia intelectual, o nimero de participantes da amostra que
apresenta deficiéncia intelectual ligeira é de 5 (12.5%), 25 tém um deficiéncia intelectual
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moderada (62,5%) e 10 participantes tém um deficiéncia intelectual severa (25%). Quanto
a instituicdo que frequentam, os participantes que frequentam uma escola de ensino
especial séo 3 (7,5%), os que frequentam um centro ocupacional sdo 28 (70%), e os que

frequentam um centro de emprego e formacao integrada séo 9 (22,5%).
As caracteristicas socio-demograficas da amostra 2, constituida pelos sujeitos
cuidadores familiares mais proximos (pai ou mée) dos participantes da amostra de 1, estdo

representadas no Quadro 2.

Quadro 2: Caracteristicas sdcio-demograficas da amostra 2

M Amplitude

(DP)
Masculino 18 45
Género
Femnino 22 55
63,75 38-83
Idade
40 (10,09)
1°-4°ano 23 575
50-6° ano 4 10
Escolaridade 70-9° ano 5 12,5
10-12° ano 5 12,5
Estudos universitarios 3 75
Casados/as 30 75
Estado Civil Divorciados/as 6 15
Vilvos/as 4 10
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18 45
Sim
Atualmente doente? 22 55

Desta amostra, 18 elementos sdo do sexo feminino (45 %) e 22 do sexo masculino
(55%). Estes participantes tém idades compreendidas entre os 38 e os 83 anos (M =63.75,
DP = 10.09), sendo que 3 participantes tém entre 38 e 50 anos de idade (7.5%), 28 tém
idades entre 51 e 70 anos (70%) e 9 tém idades acima dos 70 anos (22,5%).Quanto ao nivel
de escolaridade, 23 frequentaram do 1° ao 4° ano escolar (57,5%), 4 (10%) frequentaram
do 5°ao 6° ano, 5 (12,5%) tém entre o 7° e 9° ano de escolaridade, 5 (12,5%) tém entre 10°-
12° ano e 3 (7,5%) tém estudos universitarios. Quanto ao estado civil, 30 (75%) séao
casados/as, 6 (15%) divorciados/as e 4 (10%) sdo viavos/as. Destes participantes,
atualmente, 18 (45%) reportam alguma doenca (cardiovascular, 6ssea, imunologica, renal,

hepatica, neoplésica, pulmonar) e 22 (55%) ndo estdo doentes.

Instrumentos

Os materiais usados neste trabalho de investigacdo foram: a escala The Supports
Intensity Scale (versdo portuguesa - cf. Anexo 1) e a escala WHOQOL-100 (verséo

portuguesa - cf. Anexo 2).

o Escala de Intensidade de Apoios: A versdo da SIS usada neste estudo foi a verséo
Portuguesa, desenvolvida por Lopes-dos-Santos, P., Santos, M., Sanches-Ferreira, M.,
Silveira-Maia, M e Lopes, C. (2012).

A escala The Supports Intensity Scale (SIS) é parte da misséo principal da AAIDD para
promover o progresso de politicas, investigacdo, préticas efetivas e direitos humanos
universais para individuos com incapacidade intelectual. No seguimento da definicdo de
incapacidade intelectual, proposta por esta associacao, a escala SIS surgiu pela primeira
vez em 2004 (Thompson et. al, 2004a), com o proposito de fornecer respostas a
necessidade de criar padrGes de suporte para a populacdo (heterogénea) de individuos com

incapacidade intelectual.
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Segundo (Santos, et al.,2008) esta escala é um instrumento que permite a avaliagcdo
sobre a intensidade das necessidades de suporte de um individuo com deficiéncia
intelectual, de modo directo (mais do que outros instrumentos disponiveis, que
providenciam uma medicéo indirecta).

E constituida por trés componentes: 1) sec¢do que avalia as necessidades de suporte, em
49 actividades repartidas ao longo de 6 subescalas’— atividades da vida doméstica (AVD),
atividades da vida comunitaria (AVC), atividades de aprendizagem ao longo da vida
(AALV), atividades de trabalho e emprego (ATE), atividades de saude e seguranca (ASS),
atividades sociais (AS); 2) seccdo que avalia as necessidades de proteccdo e defesa, em 8
atividades relacionadas com temas referentes a defesa propria, oportunidades de acesso,
exercicio de responsabilidades sociais e ajuda de aquisicdo e expressao de habilidades; 3)
seccdo que avalia as necessidades de suporte excecionais médicas e de conducta, em 15
condi¢des médicas e 13 condutas problematicas (Thompson et al., 2004b).

A escala providencia uma indicacdo da intensidade da necessidade de suporte do
individuo relacionada com outros individuos com incapacidade intelectual (Thompson et
al., 2004b).

As andlises efectuadas junto da populacdo portuguesa confirmam a fiabilidade e

validade da versdo nacional da escala SIS.

o WHOQOL-100: O instrumento World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL) destina-se a avaliacdo da qualidade de vida (QdV), tendo sido desenvolvido
em coeréncia com a defini¢do do conceito assumida pela organizacéo.

A escala de qualidade de vida WHOQOL-100 foi o primeiro instrumento de avaliagdo
da QdV desenvolvido pelo grupo WHOQOL, em 1994. A sua origem serviu-se de uma
abordagem multi-cultural, numa colaboracéo internacional de centros de varios paises para
a recolha de informacdo. Deste modo, pretendeu assegurar-se a disponibilizacdo de
diferencas ao nivel das carateristicas de cada cultura (e.g: industrializacdo, servicos de
salde e outros marcadores relevantes para a medicdo da qualidade de vida) - (Fleck, 2000).

Desde a formalizagdo do grupo de qualidade de vida da OMS, em 1991, e a

apresentacdo das caracteristicas psicometricas do estudo multicéntrico, o projecto

* Esta secgdo é a Unica que se encontra normalizada e validada na versio original e nas versdes usadas em
mdltiplos paises. As escalas permitem obter notas brutas transforméaveis em notas padronizadas. E ainda
possivel obter um indice global (indice das necessidades de apoio) fornecido através de pontuacdes
padronizadas.

28



estendeu-se a praticamente todo o mundo estando, actualmente, 0 WHOQOL (nas versdes
longa e abreviada) disponivel em mais de 40 idiomas diferentes, e sendo um dos
instrumentos mais utilizados internacionalmente para avaliar a qualidade de vida
(Canavarro, Pereira, Moreira & Paredes, 2010). Segundo estes autores, em Portugal, as
duas versbes genéricas foram desenvolvidas pelo Centro Portugués para a Avaliacdo da
Qualidade de Vida (- para uma revisao do processo de desenvolvimento e aplicacdo destes
instrumentos consultar Rijo et al., 2006 e Vaz Serra et al., 2006a,b).

Esta ferramenta trata-se de uma medida genérica, cuja estrutura (cf. Figura 5) assenta
nos seguintes 6 dominios: Fisico; Psicoldgico; Nivel de Independéncia; Relagcdes Sociais;
Ambiente; e Espiritualidade. No &mbito de cada dominio, 24 facetas especificas sumariam
o dominio particular em que se inserem. O instrumento contempla uma faceta geral que
avalia a satisfacdo global com a QdV e a percepc¢do geral de satde. Além disso a versdo
portuguesa da escala, usada neste estudo possui ainda uma faceta adicional, designada por
FP25: Poder Politico, resultante de um estudo qualitativo realizado através da técnica de
focus grupo (Rijo et al, 2006).

29



) ) Dominio Il Dominio Dominio VI FP
Dominiol  Dominio Il i .
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Figura 5: Estrutura do WHOQOL-110: Dominios e facetas da escala WHOQOL-100, versao
original + Faceta Portuguesa FP25 (adaptado de The WHOQOL Group, 1998).
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Cada faceta é avaliada através de quatro perguntas e as respostas sdo dadas numa escala
de tipo Likert, de 1 a 5. As perguntas estdo organizadas por escala de resposta -
capacidade, frequéncia ou intensidade— e estdo formuladas, quer de forma positiva (e.g.:
para a faceta imagem corporal e aparéncia: “Até que ponto estd satisfeito(a) com a
aparéncia do seu corpo?”), quer de forma negativa (e.g.:, “Sente-se inibido(a) pela sua

aparéncia?”) - (Vaz Serra et al., 2006).

Procedimentos

Este estudo iniciou-se no ambito da recolha de dados para a validagdo do instrumento
SIS na versdo Portuguesa, a Escala de Intensidade de Apoios (EIA). Portanto, uma parte
dos participantes do estudo provém de uma amostra mais numerosa de sujeitos, relativa ao
estudo nacional de validacéo da escala.

A recolha de informacdo decorreu de Fevereiro de 2011 a Abril de 2012 e o seu
processo decorreu em algumas instituicdes de formacéo, apoio e integracdo profissional a
individuos com incapacidade intelectual, na area do Grande Porto (sub-regido estatistica:
NUTS I1l), sendo efetivada esta recolha em 3 Centros Ocupacionais, 1 Centro de Emprego
e Formacdo Integrada e 1 Escola publica com Ensino Especial. A participacdo das
instituicdes a que recorremos tornou-se possivel através de um pedido de colaboracédo e
explicacdo do projeto, direcionado aos diretores de cada instituicao.

Num primeiro momento, a recolha de informacédo realizou-se com a administracdo da
escala EIA. Esta decorreu em forma de entrevista semi-estruturada, com a participagdo dos
informantes envolvidos e mediadores, pais e técnicos assistentes de cada sujeito com
incapacidade intelectual. Os participantes neste estudo foram, na sua marioria,
entrevistados pela investigadora, embora algumas enrevistas tenham sido realizadas por
outros entrevistadores, elementos da equipa do projeto.

Inicialmente foi explicado aos participantes os objetivos do estudo e do projeto do qual
é integrante e, garantindo os principios de anonimato e confidencialidade dos dados, foi
fornecida assisténcia ao preenchimento da escala em cada entrevista, decorrendo esta
durante cerca de 50 minutos.

Num segundo momento, prosseguindo-se 0s objetivos propostos neste estudo, a recolha
de informacéo realizou-se com a administracdo da escala WHOQOL-100 aos cuidadores

familiares (m&e ou pai) de cada sujeito com incapacidade intelectual. A semelhanca do
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primeiro momento de avaliagdo, foi fornecida assisténcia ao preenchimento do

questionério, decorrendo este durante cerca de 60 minutos.

3. Apresentacdo dos resultados

Na seguinte seccdo serdo apresentados os resultados obtidos da anélise e tratamento
estatistico dos dados recolhidos. Os resultados encontram-se organizados de forma a

melhor compreender e interpretar as suas relacdes.

Quanto as caracteristicas psicométricas da escala EIA, para a amostra 1 deste estudo
(N=40), seguidamente, é apresentado um quadro relativo aos valores de consisténcia
interna para as subescalas que a compdem, em cada escala de resposta - frequéncia, tempo

e tipo de apoio - calculados para os resultados brutos (cf. Quadro 3).

Quadro 3: Valores de consisténcia interna (alpha de Cronbach), calculados para os resultados

brutos, relativos as subescalas e ao total para a frequéncia, tempo e tipo de apoio.

Cotacdes Vida Vida Aprendizagem Trabalho Saude Vida Total
doméstica comunitaria emprego seguranga social
Frequéncia 762 .609 .833 .820 737 787 930
Tempo 725 .695 .892 909 .858 756 .950
Tipo .828 .829 .908 920 .803 882 961
Agregado .848 .835 912 927 .846 877 967
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Os valores relativos as subescalas e ao total da escala EIA, para a frequéncia, tempo
diério e tipo de apoio, calculados para os resultados brutos, oscilam entre .609 e .967. Estes
valores demonstram, segundo Pallan (2005), uma consiténcia interna das subescalas entre

o razoavel (entre 0.60 e 0.70) e muito boa (> 0.90).

De seguida, apresenta-se uma tabela de caraterizacdo da EIA com a descricdo de
resultados respetiva a amostra de individuos com incapacidade intelectual (N=40), com
vista a dar resposta ao primeiro objetivo do trabalho. Nesta tabela é apresentada a
descricdo das frequéncias das pontuacGes totais da escala e das subescalas da EIA (cf.
Quadro 4).

Quadro 4: Média e desvio padrdo da escala total e subescalas da EIA (N=40)

Escala Total e Subescalas

da EIA (N=40)
Meédia (DP)

Indice das Necessidades de Apoio 98,35 (9,771)
Atividades da Vida Doméstica (AVD) 9,15 (2,517)
Atividades da Vida em Comunidade (AVC) 9,28 (1,797)
Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida (AALV) 10,20 (1,897)
Atividades de Trabalho e Emprego (ATE) 9,60 (2,073)
Atividades de Salde e Seguranca (ASS) 9,60 (2,098)
Atividades Sociais (AS) 10,15 (1,929)

Verifica-se que o tipo de apoios mais necessario a jovens e adultos com deficiéncia
intelectual, considerando a amostra, para as subescalas da EIA, sdo no ambito das
atividades de aprendizagem ao longo da vida (M= 10,20. DP=1,897), depois em
atividades sociais (M= 10,15. DP=1,929), em atividades de trabalho e emprego (M= 9,60,
DP=2,073), e em atividades de salde e seguranca (M= 9,60, DP=2,098), seguindo-se em
atividades da vida em comunidades (M= 9,28. DP=1,797) e por ultimo, em atividades da
vida domestica (M=9,15. DP=2,517).
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Para dar resposta aos seguintes objetivos, procedeu-se primeiramente a realizacdo do
teste de normalidade Kolmogorov/Shapiro-Wilk, provando-se através deste que 0s
pardmetros do estudo ndo reunem condicGes para se realizar testes paramétricos. Deste

modo, para a analise quantitativa efectuada recorreu-se ao modelo ndo parameétrico.

Em resposta ao segundo objetivo tragcado para o estudo, foi feita uma descricdo de
resultados tendo-se em vista a relacdo entre as necessidades de apoio dos individuos com
incapacidade intelectual e o nivel da gravidade da deficiéncia intelectual e o tipo de

instiuicdo frequentada.

H1: Quanto maior o grau de severidade da deficiéncia intelectual maior ¢ a intensidade
de apoios total necessaria

Para testar a H1, primeiramente procedeu-se a descricdo das frequéncias para cada
subescala da EIA, em relacdo ao grau de severidade da deficiéncia intelectual (cf. Quadro
5).

Quadro 5: Valores médios observados nas seis subescalas (notas padronizadas) em funcdo dos

niveis de severidade da deficiéncia intelectual

Subescalas da EIA (N=40)Média (DP):

AVD AVC AALV ATE ASS AS  Total
S Ligeira 5.80 7.40 8.80 7.20 7.60 9.00  86.80
(&)
2
2 (3.35) (1.14) (2.59) (130) (1.14)  (1.23) (6.98)
o
(&)
3
& Moderada 9.00 9.12 9.84 9.52 9.56 9.96  97.44
©
3 (1.71) (1.64) (1.43) L71) (164 (L77) (7.02)
[
K
he.
g
2 Severa 11.20 10.60 11.80 11.00 1070 11.20 1064
[5)
g (1.93) (1.51) (1.68) (2.16) (2790  (2.25) (10.5)
o

Na hipotese verificou-se que os individuos com deficiéncia ligeira apresentam uma

menor intensidade de apoios total (M=86.80. DP=6.979), seguindo-se os individuos com
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deficiéncia moderada (M=97.44. DP=7.018) e os individuos com deficiéncia severa
(M=106.40. DP=10.59), conforme ilustra a Figura 6.

120 DIim-
EModerada
N Severa

100

80

60

40

Indice das Necessidades de Apoio

Figura 6: Valores médios do indice das Necessidades de Apoio em func¢do da severidade da
deficiéncia intelectual

Para testar esta tendéncia foi utilizado o teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis.
Verificou-se que os resultados sdo significativos para o grau de severidade da deficiéncia
intelectual nas Atividades da Vida Doméstica, H=15,249(2). p=,000, assim como para
Atividades da Vida em Comunidade, H=12554(2). p=,002, as Atividades de
Aprendizagem ao Longo da Vida, H=11,209(2). p=,004, as Atividades de Trabalho e
Emprego, H=10,395(2). p=,006 e as Atividades de Salde e Seguranga, H=7,382(2).
p=,025. Porém, os resultados ndo sdo significativos para o grau de severidade da
deficiéncia intelectual nas Atividades Sociais, H=4,515(2). p=,105. Em relag&o ao Indice

das Necessidades de Apoio, os resultados sdo significativos, H = 12.908 (2) p = .002

H2: A intensidade de apoios total varia significativamente conforme o tipo de
instituicdo frequentada pelo individuo com incapacidade intelectual

Para testar a relacdo entre o total da intensidade de apoios dos individuos com
incapacidade intelectual e o tipo de instituicdo frequentada procedeu-se a descri¢do dos

valores médios (cf. Quadro 6). Verificou-se que os individuos que frequentam a escola de
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ensino especial apresentam uma média de intensidade de apoio total maior (M= 101.67,
DP= 3.512), seguindo-se os individuos que frequentam um centro ocupacional (M= 99.32,
DP= 10.663) e depois os individuos que frequentam um centro de emprego e formacéao
profissional integrada (M= 94.22. DP=7.207). Para testar esta tendéncia usou-se o teste ndo-
paramétrico Kruskal-Wallis e verificou-se que tais diferencas ndo sdo estatisticamente
significativas (H= 3,678(2)=, p=0.159).

Quadro 6: Valores medios observados no indice total de apoios (hota padronizada) em funcéo

do tipo de institui¢do frequentada

Tipos de Instituicdo (N=40)

Média (DP)
Escola de Ensino
Centro de Emprego e Formagdo  Centro Ocupacional Especial (n=3)I
Integrada (n=9) (n=28)
94.22 (7.207) 99.32 (10.663) 101.67 (3.512)

Necessidades de Apoio
Total

Seguidamente, em resposta ao terceiro objetivo, pretendeu testar-se em que medida a
qualidade de vida dos cuidadores dos individuos com incapacidade intelectual poderia
estar relacionada com o nivel de intensidade de apoios dos seus flhos/as, e com o tipo de

instituicdo frequentada por estes.
Quanto as caracteristicas psicometricas a escala WHOQOL-100, para a amostra 2 deste

estudo (N=40), apresenta uma boa consisténcia interna (.0772) para os 6 Dominios, a F25 e

as Questdes Gerais.

36



H3: O nivel de qualidade de vida, em todos ou alguns dominios, do cuidador familiar,
varia significativamente conforme o tipo de instuituicdo frequentada pelo de individuo
com incapacidade intelectual

Ao testar a relacdo entre a qualidade de vida dos cuidadores, em todos os dominios do
WHOQOL-100, com o tipo de instituicdo frequentada pelos individuos com incapacidade

intelectual, verificaram-se as seguintes médias para os grupos (cf. Quadro 7).

Quadro 7: Média e desvio padrdo dos dominios do WHOQOL-100, para cada instituicao.

Tipo de instituicdo frequentada

Média (DP)
CAO (n=28) CEFPI (n=9) EEE (n=3)
Dominio
. 37,25 (0,87) 39,89 (1,77) 45,00 (3,46)
Fisico
Dominio
o 70,61 (1,55) 71,00 (2,19) 69,67 (6,66)
Psicoldgico
= Nivel
- o 53,00 (1,28) 55,89 (1,86) 59,33 (4,73)
61 de Independéncia
8‘ Relacdes
~ o 41,11 (1,09) 42,44 (2,21) 47,00 (6,25)
Sociais
=
3
@ Ambiente 101,54 (2,55) 109,00 (4,41)
g 110,67 (17,22)
S Espiritualidade/religiao/
o) ) 15,14 (0,66) 14,56 (1,50) 16,33 (4,04)
valores pessoais
F25 7,00 (0,55) 7,89 (0,95) 7,67 (3,06)
Questdes
Gerais 14,18 (0,46) 14,56 (0,95) 16,00 (3,00)

Para avaliar a significancia da relacdo entre estas variaveis utilizou-se o teste ndo
paramétrico de Kruskal-Wallis.

Este teste permitiu apurar uma diferenca significativa, no Dominio fisico do WHOQOL-
100, entre os cuidadores familiares de individuos com incapacidade intelectual a frequentar
instituicdes diferentes, sendo que os cuidadores dos individuos que frequentam a escola de
ensino especial apresentam, para este dominio, uma média superior (M=45,00, DP = 3,46)
do que os do centro de emprego e formagéo profissional integrada (M=39,89, DP = 1,77) e
o0s do centro ocupacional (M=37,25, DP = 0,87), (H(2)=8,217, p=,016).
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Para se testar a significancia dos valores para 0s grupos, procedeu-se de igual modo,
utilizando o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis e ndo se encontraram diferencas
significativas para os restantes Dominios: Psicologico (H(2)=,098, p=,952), Nivel de
independéncia (H(2)=3,663, p=,160), Relacbes sociais (H(2)=2,409, p=,300), Ambiente
(H(2)=2,994, p=,224), Espiritualidade/religido (H(2)=,579 , p=,749), Politica (H(2)=,959,
p=,619) e Questdes Gerais (H(2)=1,638, p=,441).

H4: Quanto maior é a intensidade de apoios necessaria, em todas ou algumas as
atividades, ao individuo com incapacidade intelectual, menor é o nivel de qualidade de
vida, em todos ou alguns dominios, do cuidador familiar.

Para testar a relacdo entre as variaveis: subescalas da EIA e dominios do WHOQOL-
100 utilizou-se a correlacdo de Spearman. Verificou-se que a subescala Atividades de
Salde e Seguranca da escala EIA e o Dominio Fisico da escala WHOQOL-100 se
correlacionam significativamente e de forma negativa (rho= - 0,354. p= 0,013) — (cf.
Quadro 8).

Quadro 8: Correlagdo entre as subescalas da EIA e dominios do WHOQOL-100.

Dominios do WHOQOL-100
Dominio Dominio Dominio Dominio Dominio Dominio
| 1 1l v \V

Politica Q.G.

Atividades da
vida doméstica
Atividades da
vida -,042 -,029 ,017 -,082 ,061 094 -085 ,018
comunitaria
Atividades de

aprendizagem

-,241 -,154 -.005 ,019 -,141  -114 046,022

-,199 -,017 ,050 -,100 ,018 ,109  -,064 -062
ao longo da

vida
Atividades de
trabalho e -,218 -,090 ,098 ,080 -,078 ,108 -,085 -046
emprego
Atividades de
saude e -,354" -,250 -.117 -.237  -177 - 174 -,076
seguranca

Subescalas da EIA

273
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Atividades -
-,069 -,153 ,040 -,036 131 ,092 033
sociais ,124

H5: A intensidade de apoios total necessaria a individuos com incapacidade intelectual
varia significativamente com a percecéo global de qualidade de vida do cuidador familiar
Para testar a relacdo entre as variaveis: total escala da EIA e total do WHOQOL-100
utilizou-se a correlacdo de Spearman e verificou-se que estas variaveis nao se

correlacionam significativamente (rho=0,144. p= 0,187).

4. Discussao dos Resultados

Quando tentamos dar resposta ao primeiro objetivo do estudo verificamos que o tipo de
apoios mais necessario a jovens e adultos com incapacidade intelectual, considerando as
subescalas da EIA, ocorrem no ambito das atividades de aprendizagem ao longo da vida e
de atividades sociais, seguindo-se em atividades de trabalho e emprego e em atividades de
salde e seguranca, em atividades da vida em comunidade e, por ultimo, em atividades da
vida doméstica. Ou seja, as maiores limitacdes na capacidade funcional dos individuos
participantes no estudo séo avaliadas em contextos onde decorrem atividades de interacdo
em contextos de aprendizagem e uso de competéncias - académicas, para a saude, de auto-
determinacdo e auto-regulacdo — e de estratégias para a resolucdo de problemas. No
ambito global, os individuos também revelam maiores necessidades de apoio em atividades
decorridas em contextos sociais (e.g., relacionar-se com pessoas com quem vive e/ou com
pessoas fora do ambiente familiar, comunicar com 0s outros sobre necessidades pessoais,
utilizar competéncias sociais apropriadas e participar em atividades de recreagdo e lazer).
Além destas, as necessidades mais marcadamente demonstradas pelos participantes
decorrem também em contextos de trabalho e emprego, bem como, em contextos de salde
e seguranca.

Neste sentido, os principais tipos de apoio que se demonstram como necessarios a
fornecer a individuos com incapacidade intelectual sdo em atividades que requerem uma
formagéo continua ao longo da vida - um desafio obviamente complexo, que exige no seu

processo, tarefas como a manutencdo de recursos cognitivos, a procura de informacao e
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atualizacdo de competéncias e um maior nivel de interacdo com outros significativos. Pelo
facto desta populacdo se caracterizar por condi¢des peculiares, este processo é encarado
por estas pessoas com dificuldades maiores e mais complexas. Desta forma, os apoios a
fornecer a estes individuos nestas areas, caraterizam-se como sendo extensivos/continuos
ou permanentes/constantes. Estes apoios destacam-se pela regularidade com que ocorrem,
em pelo menos uma area de atuacdo; sdo apoios que normalmente, sdo dados a longo-
prazo, ndo existindo uma limitagdo temporal para que estes sejam fornecidos; estes apoios
exigem mais pessoal e maior intromisséo no seu fornecimento.

Por conseguinte, esta manifestacdo de necessidades de apoio pode ser diagnosticada,
como vimos através da aplicacdo da escala EIA, e assim, tracar-se um plano
individualizado e supervizionado de orientacdo para aprendizagem ou para a realizacao,
promovendo o alcance desejado pelo proprio individuo nas tarefas que compdem este
processo.

Deve atender-se a que estas necessidades de apoio refletem um grau inferido, e ndo
diretamente observavel (Thompson et al., 2009). Isto porque este método de recolha de
informacdo é variado (e.g: auto-relato, medidas de QI e comportamento adaptativo) e a
avaliacdo é ponderada com a participacdo de diferentes intervenientes (e.g.: pais, técnicos e
auxiliares das institui¢oes).

Quanto a analise dos dados relativos a associacdo intensidade de apoios total e o grau de
severidade da deficiéncia intelectual esta revelou-se significativa. Este resultado permite
perceber que a representacdo dos suportes no papel do funcionamento humano emerge
numa relacdo com todas as atividades da vida e participacdo de um individuo, sendo este
influenciado pela existéncia de problemas nas estruturas do corpo, nas fungdes ou nas
atividades. Ou seja, o grau de handicap, determinado pelas limita¢es do funcionamento
inteletual e do comportamento adaptativo no sujeito, traduz-se num determinado grau de
necessidade de apoios individualizados. Os resultados demonstram que quanto maiores
forem as limitages desenvolvimentais e estruturais no individuo, ou ainda, quanto maiores
forem os desiquilibrios na relacdo entre as competéncias do individuo com os requisitos
em contexto ambiental, maiores sdo as necesidades de suporte, em tarefas da vida diéria,
comunitaria, no trabalho, na saide e nas relagcdes sociais, em termos de tipo de apoio
fornecido, tempo diario e frequéncia do apoio.

Da anélise da relacdo da qualidade de vida dos cuidadores, em todos os dominios do

WHOQOL-100, com o tipo de instituicdo frequentada pelos individuos que recebem
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cuidados, na terceira hipotese, observa-se como resultado significativo que os cuidadores
dos individuos que frequentam a escola de ensino especial apresentam menor intensidade e
frequéncia de dor, fadiga e dificuldades em dormir do que os restantes cuidadores. Este
resultado vai de encontro ao proposto pela literatura (Mactavish, 2007) em que a qualidade
de descanso revela ser um fator-chave que demostra facilitar ou restringir a qualidade de
vida percebida.

Observa-se também que, regra geral, os cuidadores dos individuos que frequentam a
escola de ensino especial apresentam dominios superiores na qualidade de vida e os
cuidadores dos individuos que frequentam um centro ocupacional apresentam piores
dominios na qualidade de vida. No entanto, este resultado por si sé ndo é suficiente para
garantir uma relagdo entre variavéis de forma consistente, sendo indicada a necessidade de
mais estudos para se saber quais os fatores mais valiosos em termos de influéncia para a
qualidade de vida dos pais de individuos com incapacidade intelectual.

Pela anélise da associacdo das variaveis: intensidade de apoios e qualidade de vida, na
quarta hipétese, obteve-se como resultado significativo que quanto maior é a necessidade
de apoios (em tipo, tempo e frequéncia) do individuo com incapacidade intelectual em
atividades como: obter cuidados de saide, manter a saude e uma boa forma fisica, manter o
bem-estar emocional, tomar medicacdo e evitar riscos para a saude e seguranga, maior é a
intensidade e frequéncia de dor, fadiga e dificuldade em dormir relatada pelo cuidador
familiar. Ou seja, um padrdo de maior intensidade de apoios ao nivel na area da vida de
salde e seguranca pode ser considerado como um factor de risco para a salde e qualidade
de vida dos cuidadores mais proximos destes individuos.

Na quinta hipoGtese, a andlise da associacdo entre estas duas varidveis — o total da
intensidade de apoios e o total da qualidade de vida do cuidador familiar (pai/méae)
traduziu-se como ndo significativa. Embora esta analise ndo permita salientar uma
interpenetracdo entre estas diferentes dimensdes, ressalta-se a importancia de se esbater
uma distin¢do entre as conce¢des do individuo com incapacidade intelectual e da familia
acerca da qualidade de vida. Ainda, a contribuir para um fendmeno de afastamento entre as
duas dimensdes, importa atender a variabilidade das caracterisitcas das amostras e as

variaveis nao controladas.

Deste modo, ndo se esgotam as potencialidades do estudo, sendo possivel compreender

que se constituiu um desafio resultante do acesso ao estudo de um conceito tdo complexo
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quanto o de qualidade de vida. Como varios autores mencionam, este conceito resulta de
parametros individuais, socio-culturais e de uma comunidade ou nacéo e, por isso, torna-se
num conceito cuja interpretacdo deve ser feita de um modo continuo. Além disso, as
aplicacdes de instrumentos como o das escalas utilizadas neste estudo sdo amplas, e
incluem, ndo somente a pratica clinica individual, mas também a avaliacdo de efetividade
de tratamentos e de funcionamento de servicos de salde.

Efetivamente, este estudo colidiu-se com o tratamento de conceitos holisticos, conceitos
especificos, percepcdes e experiéncias, constituindo um desafio pautado pelo debate e
desenvolvimento de questfes importantes do ponto de vista psicométrico.

Como reflexdo dos resultados ndo explorados da relacdo entre os instrumentos e entre as
amostras do estudo colocam-se, naturalmente, novas hipéteses passiveis de explorar em

futuras investigacoes.

5. Consideracdes Finais

Em suma, a conceptualizacdo, os modelos de diagndstico e de intervencdo na
deficiéncia intelectual sdo de relevado interesse para a comunidade cientifica em geral,
mas em primeiro lugar, para aqueles que, diariamente, se relacionam com os individuos
com incapacidade intelectual e que necessitam de apoios especializados e individualizados.
Naturalmente, os sistemas familiares e os contextos institucionais séo nucleos onde ocorre,
de forma mais evidente, a procura e a oferta do suporte necessario a estes individuos.

O contexto ecossistémico familar, depende, claro esta, da organizacdo das préprias
informagdes psicossocioldgicas e antropoldgicas. Assim, compreende-se que o bem-estar e
satisfacdo com a vida e a salude de cada membro na familia, sendo vivido na proria
escultura familiar, tem impacto em toda os elementos que a constituiem. Sendo a
adaptacdo a deficiéncia intelectual um processo continuo que, perdura a vida toda para o
individuo nos seus contextos e sistemas, compreende-se facilmente que para 0s pais
lidarem com a condicdo incapacitante gera um continuo de reagdes e fases, nas quais,
naturalmente, o tempo de confrontacdo com as situacOes varia. Além disso, e como nos diz
Campos (2002), este processo de adaptacdo depende de algumas variaveis, como por
exemplo: o suporte social, o grau de deficiéncia, ou condi¢do econdmica e valorizagdo do

prestigio social. Muitos sdo os factores que influenciam o ajustamento do préprio
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individuo e da sua familia a este estado dinamico. Alguns desses factores podem ser 0s
recursos disponiveis, que se colocam, por exemplo, em questfes como: que aspectos dos
cuidados que prestam ao vosso filho sdo mais dificeis para a vossa familia?; que servigos
de ajuda tém?; que apoios precisariam?...Como vemos, muitas questdes podem ser
colocadas no avancar para a investigacdo dentro desta tematica.

De certo modo, todos sabemos que os sentimentos de incontrabilidade, de instabilidade
e de incerteza, causados por um stress mal gerido, podem afectar a qualidade de vida e o
bem-estar de qualquer pessoa e, surgem independentemente da inteligéncia que se tem.
Partindo desta observacdo e de diversas consideracBes cientificas, no presente estudo
pretendeu-se investigar de que modo o padrdo e intensidade de apoios de individuos com
incapacidade intelectual poderia estar relacionada com a dimensdo da qualidade de vida
parental. Segui-se, pois, uma metodologia centrada na perspetiva da relacdo entre o nivel
de performance dos sujeitos (potencialidades e limitacGes) e 0 modo como 0 contexto
ambiental pode ser modificado.

Alguns autores referem que a temética da qualidade de vida, com todos os avangos
tedricos que lhe estdo inerentes, é ainda um aspecto que apresenta algumas reservas no
campo da deficiéncia intelectual, onde se comeca a observar uma morosa alteracdo de
mentalidades (Santos & Morato, 2008). Todavia, sabe-se que o conceito de qualidade de
vida tem sido utilizado para avaliar a eficacia e eficiéncia dos servicos prestados as pessoas
com deficiéncias e incapacidades (CRPG, 2007). E ainda, este conceito tem também vindo
a integrar, paulatinamente, o grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, conjugal,
social e ambiental e na propria estética existencial (CRPG, 2007). Além destas, outras
evidéncias foram também relevantes para o tracar dos objetivos do presente estudo, como
as encontradas nos estudos de alguns investigadores (Grant e Whittell, 2000; Grant,
Ramcharan & Flynn, 2007) sobre o facto de que os pais de pessoas com incapacidade
intelectual envolvem-se de tal forma num compromisso de prestacdo de cuidados, mais do
que qualquer outra pessoa proxima poderia suportar, devolvendo caracteristicas como a
preseveranca, a resiliéncia e acumulacdo de expertise.

Neste ambito, os resultados ilustram o facto de que as desvantagens de um individuo
com incapacidade intelectual, ao nivel de atividades que comprometem a salde e
seguranca individual e social, implicam uma percepc¢do de menor bem-estar fisico para 0s
pais, sendo este um dado importante a considerar na capacidade de reflex&o estatistica dos

fenémenos.
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Os resultados evidenciam também que os principais tipos de apoio de individuos com
incapacidade intelectual sdo em atividades que requerem uma formacao continua ao longo
da vida, constituindo este um desafio obviamente complexo e que pode ser trabalhado em
beneficio do individuo com a aplicacdo da escala EIA, no tracar de um plano
individualizado e supervizionado de orientacdo para aprendizagem ou para a realizacao,
promovendo o alcance desejado pelo proprio individuo nas tarefas. Pode entéo
compreender-se o qudo mais flexivel é este instrumento de avaliagéo e enquanto lente de
observacao de pessoas e da sua cultura visa ser uma opcdo mais ajustada a realidade atual,
procurando ajudar os individuos a tornar as suas especificidades mais adequadas as
oportunidades do meio.

De facto, a conceptualizacdo da deficiéncia intelectual sempre esteve em evolucéo, e
ndo existe razdo para se pensar que a nova terminologia e 0 modelo de interacdo pessoa-
ambiente desenvolvida pela AAIDD serd a "ponto final” neste percurso (Thompson,
Wehmeyer & Hughes, 2010).

6. Limitacdes do Estudo e Implica¢bes para Investigacdo Futura

Em retrospetiva é importante atender-se a que os resultados obtidos se referem a um
estudo inicial da relacdo entre os instrumentos, tendo sido utilizado uma pequena amostra,
na qual existem variacdes, diferencas sdcio-culturais e aspectos particulares ndo estudados
(e.g.: idade e género do cuidador familiar) e que poderdo ser fatores determinantes para
uma observacdo distorcida da relacdo entre fenémenos.

Assim sendo, é pertinente prosseguir as associacdes entre as dimensbes exploradas
neste estudo, com vista a satisfazer melhor estes e outros objetivos.

A visdo integradora que, atualmente, transparece na sociedade portuguesa, confere
diversos direitos a pessoa com incapacidade intelectual, como a um individuo usualmente
classificado como “normal”. Deste modo, reunem-se novos paradigmas, novas estratégias
e novos instrumentos, que, obviamente, requerem a avaliacdo da eficacia do seu conjunto.

Neste sentido, tém sido sido realizados mdaltiplos esforgos por diversos equipas no
campo da saude colectiva. A assinalar tal facto indica-se um estudo recente «Modelizag&o
das Politicas e Praticas de Inclusdo Social das Pessoas com Deficiéncias em Portugal»,

decorrido entre Outubro de 2005 e Dezembro de 2007, com o propdsito de assegurar as
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pessoas com deficiéncias e incapacidades a igualdade de condicdo, valorizando-as e
garantindo a sua plena participacdo numa sociedade digna, aberta e inclusisa. A orientagdo
central desta é a melhoria da qualidade de vida dos cidaddos com deficiéncias e
incapacidades, e a sua funcao perspectiva um caminho a percorrer até 2025.

Do ponto de vista da implementacdo de novas medidas para a avaliacdo de deficiéncias
e incapacidades tem sido testada a eficacia de outros instrumentos para promover uma
melhor concetualizagdo das necessidades de suporte destas pessoas, como € o caso do Life-
Maps (e.g.: Griffiths, Giarchi, Carr, Jones & Horsham, 2007), do I-CAN (Riches,,
Parmenter, Llewellyn, Hindmarsh e Chan, 2009) e os Collaborative Helping Maps (e.g.:
Madsen, 2011).

Seria interessante perceber em futuros estudos a relevancia de varidveis como a
variancia de diferencas parentais, a utilizacdo de diferentes estratégias face ao stress
envolvido na prestacdo de cuidados e o grau da propria adaptacdo a realidade da
deficiéncia intelectual do fiho/a, associando a intensidade de apoios ao género e idade do
cuidador familiar. Como nos indicam alguns autores (Hastings et al. 2005), as maes e
pais de criancas com deficiéncia intelectual experimentam diferentes niveis de mal-estar
psicolégico (normalmente, as mées relatam maior sofrimento do que os pais).

Como outras sugestbes, e considerando estudos anteriores, julga-se pertinente
implementar intervencdes destinadas a aumentar a atencdo parental, que promovam o
desenvolvimento das relacdes pais-filhos, como a desenhada na pesquisa de MacDonald &
Hastings (2010), baseada na meditacao-mindfullness para os pais e suporte terapéutico dos
filhos com deficiéncia inteletual. Com énfase maior na politica de assisténcia centrada na
familia (Department of Health, 2001), os pais sdo encorajados a envolverem-se ndo s6 no
desenvolvimento de competéncias parentais, mas também em cuidados médicos. Como
referem Caples e Sweeney (2010), as exigéncias emocionais e fisicas colocadas sobre 0s
pais e familiares de pessoas com deficiéncias s&o significativas e muitos estudos tém sido
realizados para analisar o impacto exercido por individuos com deficiéncia intelectual
sobre os pais e as familias.

Concluindo, pretende-se que pequenos contributos na Ciéncia sejam proficuos e
reflitam préaticas profissionais com as populagdes especificas aliadas a um treino
responsavel e coerente dirigido as necessidades especiais e individualizadas, e que desta
forma, se dé lugar a vivéncia de oportunidades mais saudaveis para todos os individuos na

sociedade global.
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Escala de
Intensidade de
Apoios
(Versdo para Investigacdo)

Nome:

Data da Avaliacao:
Data de Nascimento:

Idade:

Nivel Intelectual:

Versio Adultos
(mais de 16 anos)

2exiDl

(Obtido a partir de:)

Comportamento Adaptativo:
(Obtido a partir de:)

Diagnostico{s):

Escolaridade Prévia:

Tempo na instituigdo:

Com guem vive:

Breve descricao:

SIS™ — Supports Intensity Scale
(versdo portuguesa para investigacio)



Ficha de Percepcio de Necessidades de Apoio

Respondente:

Por favor, relativamente a cada uma das dreas descritas abaixo, indigue qual a
quantidade de apoio que o sujeito necess” e~ zalizar essas atividades, desde (0],
como a auséncia de necessidade de apoi |, at  (6), representando apoio total.

Atividades de Vida Didria

Atividades e tarefas didrias relacionadas com os o o 1 2 3 4 5 6
pessoais & @ manutengio e limpeza da sua casa.

Atividades da Vida em Comunidade

Atividades e tarefas relacionadas com a particips ~ - 0o 1 3 3 4 5 6

sua comunidade, incluindo deslocagBes & recurso a servigos e

eSpacos comunitarios

Atividades de Aprendizagem ao Longo ¢ Vid

Atividades e tarefas necessarias para obter suces__ _... _..__ L085 o 1 3 3 4 5 6
de aprendizagem ac longo da vida, incluindo formar=-

profissional

Atividades de Emprego

Atividades e tarefas necessarias para obter suces. © T jbes 01 2 3 4 5 &
de emprego {envolvem a aquisicao, desempenho & manutencao

do desempenho de tarefas)

Atividades de Salide e Seguranca

Atividades e tarefas relacionadas com a manutenga. wdee 0 1 2 3 4 5 6
a prevencao de situagbes de perigo.

Atividades Sociais

Atividades e tarefas necessarias para que a pesso’ 3 0o 1 3 3 4 5 6

em atividades sociais, relacionando-se de forma (equada. m
diferentes pessoas em diferentes contextos

Protecdo e Advocacia

Atividades e tarefas necessdrias para que a pessoa defer~-  ; o 1 2 3 4 5 b
seus direitos e cumpra os seus deveres parao m - o de.
sI5™ — Supports Intensity Scale 2

(vers3o portuguesa para investigacio)
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Seccdo 1. Escala de Necessidades de Apoio

INSTRU(}ﬁES: Identifigue a frequéncia, o tempo ~~ -ig d» -~ woio e o tipo de apoio que o entrevistado
refere como necessario para que a pessoa aval .a .« sucesso em cada um dos seis dominios de
atividade [Parte A-F). Para cada parametro [ =~ ri= +empo didric de apoio e tipo de apoio),
circunde o numero apropriade (0-4) (veja 3 wiaws ue pentuagdo). Some as pontuagbes dos trés

parametros avaliados em cada uma das atividades - obter as pontuacies totais. Some as
pontuagdes totais de todas as atividades para ok - tuacao total de cada Parte.
1. Esta escala dewve ser preenchida sem cons.. 05 SErvigos ou apoios correntemente
proporcionados ou disponiveis.
2. As pontuagdes devem refletir os apoic . . 5503 necessita para ter sucesso em cada
atividade.

3. Mo case da pessoa utilizar tecnoli <« @ apoio, a pontuagdc deve ser atribuida
considerando a sua utilizagdo.
4. Complete TODOS o5 itens, Mesmo syu=es yue FEpresentam atividades gue a pessoa
atualmente nic desempenha.

Chave de Pui..uwuyao

Frequéncia Ter wdidrio: apoio Tipo de apoio
Com que frequéncia & necessario apoio Mum diat  -oemgque iecessario Que tipo de apoic deve sar
nesta actividade® mp0io nesta o temipn de proporcionado?

apoio dewe ser proporcionado?

O=nenhum ou menos de uma vez por =Nenhum O=Nenhum
mes
1=Pelo menos uma vez por mes, masnde  1=Menos 30 minuto 1=Muonitorizagio

WIMES WEI pioir SEfmana

Z=Pelo menos uma wez por sEmana, mas 2=Entre 30 n. ACTAs 2=Pistas verbais ou gestuais
nao uma vez por dia

3=Pelo menos uma vez por dia, mas nio 3=Em.. 2Z8*° I=Ajuda fisica parcial
uma wez a cada hora

4=A cada hora ou com mais frequencia 4= 4 horas ou mae. 4=Ajudsa fisica total
PARTE A: Frequenc po digric de Tipo de apoio Pontuagies
tividades da Vids Domestica mpoic apoic totmis

Utilizar a casa de banho

Cuidar da rowpa [incluindo lawar a roupa)

Preparar refeigies

Comer

Cuidar & limpar a casa

Vestir-oe

Tomar banho e cuidar da higiene pessos

Ll bl o Bl Bl El R Ll -

Utilizar aparelhos domesticos

Pontuacio total
Atividades da Vida Domestica
Anote 3 pontuacdo total (maxime 52) ne Perfil, na pagina XX, Secc3o 1A, Parte &

SIS™ — Supports Intensity Scale 3
(wersdo portuguesa para investigagdo)
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PARTE B:-
Atividades da Vida Comunitaria

Tempo disrio de
apoio

Tipo de spoic

Pontuagbes
totaiz

1. Deslocar-se de um local para outro na
comunidade {transporte)

Z. Participar em stividades de recreagio &
lazer em contextos comunitaros

3. Usar servipos publicos na comunidade

4. Visitar amigos e familizres

5. Participar em stividades comunitarias
preferidas (igreja, woluntariado, etc )

6. Ir 35 compras e adguirir bens e servigos

7. Interagir com membros da comunidade

E. Aceder a edificios e locais publicos

Pontuacio total
Atividades da Vida Comunitaria

Anote 3 pontuacio total (maxime 91) no Perfil, na pagina XX, Secgdo 14, Parte B

PARTE C:
Atividades de Aprendizagem ao Longo da
Vida

Tempo disrio de
apoio

Tipo de spoic

Pontuagies
totais

1. Intersgir com outros em atividades de
aprendizagem

2. Participar nas dedsdes de
formagio/educacio

3. Aprender & usar estrategias de resolugio
de problemas

4. Utilizar tenologia para aprender

5. Aceder a contextos educativos ou ce
formagio

6. Aprender competEncias academicas
funcionais (ler sinais, contar o troco, etc.)

7. Aprender competéncias para 3 salde e

educgio fisic

8. Aprender competéncias de auto-
determinacio

9. Aprender estrategias de auto-rezulacio

Pontuacio total
s de Aprendizagem ao Longo da Vida

Anote 2 pontuagdo totzl [maximo 104) no Perfil, na pagina XX, Secgdo 14, Parte C

PARTE D
Atividades de Trabalho & Emprego

Flequ:.Tu de

—up digric de
spoic

Tipo de apoic

Pontuagies
totais

1. Aceder/receber ada uta;E-e: no trabalho
0OU nas suas mrefas

Z. Aprender e utilizar competé neias
especificas de trabalho

3. Interagir com oolegas de trabatho

4. Interagir com supervisores & formadores

5. Concluir tarefas laborais num tempo
sceitavel

6. Concluir tarefas laborais com uma
qualidade aceitdvel

7. Mudar de tarefas no trabalho

. Procurar informacio e apoio do
empresador

Pontuacio total
Atividedes de Trabalho £ Emprego

Anote 3 pontuagio totsl [maximo B7) no Perfil, na pagina XX, Seccio 14, Parte D

SIS™ — Supports Intensity Scale
(versdo portuguesa para investigacio)
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PARTE E:
Atividades de Smide & Seguranca

mpio

Frequencia de

Tempo diario de
apoio

Tipo de mpoic

Pontuagies
totais

1. Tomar & medicagso

2. Evitar riscos para a sua salde &
SEEUranga

3. Obter servigos de cuidados de salde

4. Andar e deslocar-se

5. Aprender a aceder a servigos de
Emerpsncia

6. Manter uma dieta equilibrada

7. Manter a salde & uma boa forma fisis

8. Manter o bem-estar emacional

Anote 3 portuagSo totzl [mi

Pontuacio total

Atividades de Smide & Seguranca
~* ™ fil, na pagina XX, Secgdo 18, Parte E

PARTE F-
Atividades Sociais

Frequencia
apoio

—

Tempo digric de
apoio

Tipo de apoio

Pontuagies
totais

wive

1. Relacionar-se com as pessoas com quem

|zzer com outros

1. Participar em stividades de recreagio e

ambiente familiar

3. Relacionar-se com pessoas fora do

4. Fazer & manter amizades

5. Comunicar com os outros sobre
necessidades pessoais

5. Utilizar competencias socisis spropriadas

amorosos e intimos

7. Envoleer-se em relacionamentos

8. Ervolver-se em trabalho de voluntarizdo

Anote 3 pontuatso total (maws-

Pontuacio total
Atividades Sociais

Cerfil, na pagina ¥X, Secc3o 14, Parte F

Seccdo 2. Escala Supler. *ntar r . Protecdo e Defesa

Para cada parametro [frequéncia, tempo didric de apri- e tipe de apoio], circunde o namero
ve TODOS os itens, mesmo agueles gue

apropriado [0-4) (veja & chawve de pontuz "ol ~
nao

representam atividades que a pessoa atual &

parametros avaliados em cada uma das awvidade. |

:sempenha. Some as pontuagdes dos trés
abter as pontuactes totais. Ordene as

pontuagdes totais da mais alta 3 mais baixa (1=mais alta). Anute as quatro atividades com pontuagdes
totais mais elevadas [1-4) no Perfil de Necessida

pagina 13, Secgdo 2.

PARTE E:
Btiwidades de Protecio = Defesa

Frequéncia de
apoio

Tempo digric de
apoio

Classificagao
das pontuagdes
. Pontuagtes totais
Tipo d
S Totais das mais altas

para as mais
bainas

1. Defender os seus direitos

2. Gerir dinheiro & finangas pessoais

3. Proteger-se 2 i mesmo de situagdes de
exploragio

4, Exercer as responsabilidades legais

5. Pertencer 3 & participar &m organizagies ce

avtodefesa & autoajuda

6. Dbter servigos juridico-legais

7. Fazer escolhas e tomar decistes

B. Defender os direitos dos outros

sIS™ — Supports Intensity Scale

(versdo portuguesa para investigag3o)
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Seccdo 3. Necessidades Excepcionais de Apoio Médico e Comportamental

Circunde o numero apropriade (0-2) para indicar a quantidade de apoio necessaria em cada um dos itens da tabela
[veja a chave de pontuzgdo). Indique o ndmero de itens pontuados com 1 e 2 para obter os subtotais de 1 e 2,
respectivamente. Some estes dois subtotais para cbter a pontuagio total desta secgdo. Complete TODOS os itens.

Chave d~ ~~n¥- do

0= N3o necessita de apoio
1= Necessita de algum apoio (por exemplo, sup

medica ou o seu comportamento)

Secpao 3A
Mecessidades Exceprionais de Apoic Medico

sisténcia ocasional)
2=Mecessita de muito apoio (por exemplo, providenciar assisténcia regular para gerir a sua condicdo

[ b o necessita
T =ooio

Mecessita de
algum apoio

Mecessita de
muito apoio

Cuidsdos Respiratarios

1. Inaloterapia ou oxigenoterapia
2. Drenagem postural

3. Fisioterapia toracica

4. Aspireio de serecies

e e

L L I

Assistencia na Alimentagio
5. Estimulagio orsl ou mobilizagSo das mandibulas

[

6. Alimentac3o por sonda |p.e., nasogastrica)

7. Alimentac3o parenteral

(=08 ]

Cuidsdos com & Pele

. Posicionamento e mobilizagio

9. Tratamento de feridas |p.e., escaras)
Dutros cuidedos médicos excepionais

Pl | Pl

10. Protecio de doengas contagiosas devidas @ alveragdes d
sisterna imunclogico

L]

11 Tratamento de crises epilepticas
12 Dialise

13. Cuidados com ostomizs

14, Levantar-se &fou transferir-soe

15. Servigos de terapia
16. Owtrofs) — Especifigue

e e e e e

P | bt |t | Pt | P | Pt

Subtotal 1

‘ubtotal 2

stal (Soma dos subtotais 1 e 2)
. ototzl na pagina 13, Secg3o 38

Secpao 3B
Hecessidades Exceprionais de Apoio no Comportamen
Agressividede dirigida ao exterior

sressita de
apoic

Meomssita de

algum apoio

Necessita de

muite apoic

senio|s) — Especifigue:

1. Prevenc3o de assaltos e danos a outros | 1 2
2. Prevencso da destruicio de propriedades (p.e., incendiar | 1 F.
locais, danificar mobilias)

3. Prevencio de roubos T 1 2
Agressividade Autodirigida

4. Prevencio de auto-lesdes T 1 2
5. Prevengio de pica (ingestio de substincizs n3o comestveis] | 1 2
6. Prevenc3o de tentativas de suicidio [ 1 2
Sexual

7. Prevencio de agressao sexual 1 2
. Preveng3o de comportamentos nSo agressivos mas 1 2
inadeguados (p.e., exposicio de 5i em pdblico, exibicionismao,

contactos ou gestualizagSo inapropriadaos)

Dutros

9. Prevenc3o de birrss ou explosbes emocionais 1 2
10. Prevencio de vadizzemn 1 2
11. Prevencio de abuso de estupefacientes 1 2
12. Manuteng3o dos tratamentos de sadde mental 1 Fl
13. Prevengio de outro{s] problema|s) de comportamento 1 2

Subtotal 1 = Subtotal 2

sIS™ — Supports Intensity Scale
(wersdo portuguesa para investigacao)
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Anexo 2:

Escala de qualidade de vida WHOQOL-100
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